.0. vyroéi od vzniku Klubu
uskma’nl’ch dystrofiku
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AMD je élenem Ceské rady omscig,
humanitarnich organizaci, & 7 'P"{,a
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
postizenim Ceské republiky 3,‘ f
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance S ‘,‘\o""
asociaci nervosvalovych nemoci. 24n3 - O

Na$e adresa:
Asociace muskularnich

. Asociace muskularnich dystrofik(i v CR, ktera sdruzuje
. postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dal$imi

dystrofikii v CR . nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
Petyrkova 1953/24 - neziskova organizace pusobici v Ceské republice.
148 00 Praha 414 . Muskulami dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi

© jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
el fax : se vSemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti
272933 777 : g Y.

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

© vyplyvaji.

. Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické
: zajmy a potfeby svych ¢lent. Pofada rehabilitatné
- vychovné kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty, seminare,
© achové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného
© charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako
© vyznamna souéast v boji proti nervosvalovym chorobam
" a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentm.

. Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich
. dystrofikl je vydavani ¢lenského ¢asopisu ZPRAVODAJ

pondéli  9:00 - 14:00 : . L. . o

tery 10:30 — 12:30 AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace
13:00 - 16:00 . Clenim jak z oblasti vlastni Cinnosti AMD, tak i z oblasti

stieda 9:00 - 12:00 . lékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob.

Stvrtek  13:00 - 16:00 - Casopis piinasi také novinky ze zahraniéi, jeZz souviseji

patek 9:00 - 12:00 s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou

vyménu zku$enosti a nazorl postizenych.
Cislo konta: . Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou

Komeréni banka, Praha4: : proplematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi

© vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je financné znacné
. nékladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

30333041/0100

© V&em darciim a sponzortim predem dékujeme!
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UVODNIi SLOVO

Vizeni ctenari,

kdyz jsem se zamyslel nad tématem tivodniho slova, vzpomnél jsem si, Ze nejvice probiranym
problémem soucasnosti je prispévek na péci, respektive jeho zvyseni. To, Ze k jeho zvySeni mélo
dojit jiz ddvno, je jasné snad kazdému. Zvlasté pak u ctvrtého stupné zavislosti, kde ani po jeho
predpoklddaném zvySeni nedojde k vipInému vyreseni péce pro lidi, kteri jsou zcela zdvisli na
pomoci druhych.

Aby takto postizenym mohla byt poskytnuta kvalitni péce v jejich pFirozeném prostiedi, musel
by byt tento prispevek nékolikandsobné vyssi, coz asi neni v této chvili redlné. BohuZel, neni
to jen vySe prispévku, ale také otdzka lidskych zdrojii. Lidé v socidlnich sluzbdch zkrdtka
chybéji. Tomuto povoldni chybi prestiz a k tomu adekvdtni odména, z cehoz se nékdy odviji
i samotnd kvalita poskytované péce. Mdam ted na mysli spise pobytovd zafizeni, kde persondl
nemd dostatek casu vénovat se jednotlivciim. ProtoZe se ne vzdy daii zajistit péci lidem s tézkym
postiZenim v jejich prirozeném prostiedi, museji odejit pravé do téchto zarizeni. Samoziejmé
nechci generalizovat, urcité to neplati vSude, ale pokud jste doma mezi svymi, nebo alespori ve
svém byté, davd vam to urcitou miru svobody rozhodovat se, co a jak budete délat, kam byste
chtéli jit, i kdyz s urcitym ohledem na to, jestli mdte zrovna po ruce nékoho, kdo vam pomiize.
Predstavme si ted idedlni stav, Ze mdte k dispozici dostatecné financni zdroje a chtéli byste si
zajistit urcité sluzby. Zjistite, Ze vlastné nemdte komu ty penize ,,ddt*. Jak jsem se jiz zminil vyse,
neni dostatek profesiondlnich asistentii, pecovatelii a dalsich navazujicich sluzeb. Moznd, Ze
mé nékdo z Vis opravi, ale ja bohuzel nevim o Zddné skole, kterd by produkovala profesiondlni
osobni asistenty nebo lidi natolik vyskolené, aby mohli poskytovat piimou péci. Vse se déje nebo
fest pomoci pouhych Skoleni a kurzii, které jsou jakousi ndhrazkou a do kterych se nékdy hldsi
i lidé, kteri to berou spise jako posledni moznost ziskat néjaké zaméstnani. LektoFi téchto kurzii
nékdy ani neprosli praxi a nikdy se nesetkali s vozickdrem, ale ddvaji rady, jak se o né starat.
Pro mnohé z nds, kteri Ziji at’ uz ve svém upraveném byté, nebo v domé, kde jsou vybudovdny
bezbariérové byty, a staraji se o né rodice, pribuzni, nebo i pecovatelskd sluzba, je nocni miirou
predstava, zZe bud' tyto sluzby najednou skonci, anebo se rodictim néco prihodi a oni ziistanou
bez pomoci. Casto sljchdm od svych zndmych, kteii napiiklad bydli v domech, kde je vice byt
pro zdravotné postizené, Ze sice maji jakzZtakZ zajisténé sluzby pres den, ale vecer jiz nemaji
moznost sluzby vyuzivat. Zkrdtka po urcité hodiné sluzby konci a lidé pres noc ziistavaji bez

pomoci. Co k tomu chybi? Viile, pochopeni, financni prostiedky? Moznd od vseho trochu.




UVODNI sLovo
Nékdy i nesmysiné podminky vyjmenované ve standardech péce, kdy napriklad pecovatelskd
sluzba nemd zajistovat nocni sluzbu. Musite si tak vytvorit nebo zalozZit néjaky spolek, ktery
tuto diru ,na trhu* zaceli. Samoziejmé za znacného usili i samotnych postiZenych, protozZe to
vidi jako posledni moznost citit se clovékem. Na druhé strané se ptam, kde je ta proklamovand
integrace do spolecnosti, kdyZz neustdle musime bojovat o kdejaky prispévek, bezbariérovy

.

PFistup, pristupnou verejnou dopravu (i toto je téma na samostatny cldnek), citlivé zachdzeni pri
v domdcim prostiedi. Kde vSak vzit financni prostiedky, kdyz se stale mluvi o jejich nedostatku?
Moznd v prebujelé administrativé pravé v socidlnich sluzbdch, kde tirednici hlidaji predevsim,
Jestli je dobfe napsdna metodika péce o klienta a individudlni plan . Popravdé receno, nechal
jsem se trochu unést timto tématem, ale nebylo to jen proto, zZe se v soucasnosti mluvi o vysi
prispévku na péci, ale také proto, Ze je to téma tykajici se pravé mnohych z nds. Takovd je
bohuzel podstata naseho onemocnéni, kdy at' chceme nebo ne, jeho progresi nezastavime,
a musime se pFipravovat na to, abychom se nedostali do situace, kdy bychom museli opoustét
své domovy.

Proto pripravujeme dotaznik, kde bychom se chtéli zeptat vds, jak vidite tuto situaci ze svého
hlediska, jaké mdte problémy, pripadné ceho se obdvdte. V' dohledné dobé vis oslovi nase
socidlni pracovnice a zeptaji se vds na pdr otdzek, abychom méli néjaké podklady pri jedndni
se statnimi institucemi o této problematice. Samoziejmé ndm miiZete i ted psdt vase pribéhy
a zkuSenosti, protoZe jediné tak miizeme na tuto neuspokojivou situaci upozornit.

Chteli bychom také usporddat setkdni clenil a ¢lenit vyboru, abychom i o téchto tématech mohli
s vdami primo hovorit. SnaZili jsme se o to jiz v minulosti, ale hlavni problémem byla mobilita
a jak se dostat na toto setkdni. Predbézné planujeme tuto akci na pristi rok v Praze. Zminuji se
o tom zameérné jiz ted’, abyste si pFipadné vyhradili ¢as a mohli se ziicastnit.

Vizeni ctendri, letosni rok byl pro nds pomérné ndrocny. Kromé stalych aktivit jsme porddali
mezindrodni konferenci v Praze, kterd méla velky tispéch. Méla vyznam i z hlediska propagace
nervosvalovych onemocnéni, ale také v navdazani novych kontaktii s lékari, odborniky, zdstupci
farmaceutickych firem u nds i v zahranici. O konferenci i dalsich aktivitdch si miiZete precist
na ndsledujicich strankdch.

Chtel bych vam vSem popiidt klidné, pohodové vianocni svdtky a v novém roce predevsim hodné

zdravi a tispéchii.

Zdenék Janda
Predseda AMD




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelari AMD:

Ufedni hodiny: Socialni pracovnice: 5

pondéli  9:00 - 14:00 Mgr. Iveta Jelinkova, Bc. Nikola Stefanova
atery  10:30 — 12:30, 13:00 - 16:00 Se svymi dotazy se mlZete obracet

stieda  9:00 — 12:00 i pisemné na adresu kancelare:

Sturtek  13:00 — 16:00 AMD v CR, Petjrkova 1953 148 00

PRAHA 4 - Chodov

nebo e-mailem na: info@amd-mda.cz.,
Tel.: 272 933 777 webové stranky: www.amd-mda.cz

patek 9:00 - 12:00

Odborna pracovisté:

PRAHA BRNO
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D. MUDr. Stanislav Voharika, CSc., MBA
Vedouci lekaF neuromuskulamni Zastupce prednosty Neurologické kliniky
poradny FN Motol pro LPP FN Brno
V'Uvalu 84, 150 06 Praha 5 Jihlavska 20, 625 00 Brno
Tel.: +420 224 436 866 Tel.: +420 532 232 502
E-mail: radim.mazanec@email.cz fax: +420 532 232 249

E-mail: svohanka@fnbrno.cz
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN

Centrum pro nervosvalova onemocnéni

Katefinska 30, 120 00 Praha 2
Tel.: +420 224 965 536 Pii objednavani na vySetfeni muaze dojit
E-mail: n-s.poradna@volny.cz k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno
MUDr. Martin Trefny natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.

Zdravotni stfedisko Pokud byste méli jakeékoliv problémy

Hostinského 1536/7 s objednanim, obratte se na naS$i
155 00 Praha 13 - Stodulky

Tel.: +420 732 683 103
E-mail: mx.trefny@seznam.cz
www.spanekachrapani.cz

kancelar.
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Clenské prispévky 2019

Pokud jste jesté nestacili zaplatit prispévky
za letosni rok, ucéinte tak, prosim, co nejdiive!

Priznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostirednictvim:

Darcovské SMS

1. Jednorazové heslo: @,\
DMS AMD 30, DMS AMD 60, DMS AMD 90 74 \';nfké
<2 g =‘-.=D‘\;‘cso\ls
2. Heslo na opakované zasilani DMS jednou mési¢né trvale: 'ssg’% "‘\’»%';,i“/
Oy s, el
DMS TRV AMD 30, DMS TRV AMD 60, DMS TRV AMD 90 Vhogast

DMS odeslete na Cislo: 87 777. Zasilani Ize kdykoliv ukondit.
Cena SMS je 30,- K¢, 60,- K&, 90,- K&, AMD bude pfipsano 29,- K&, 59,- K¢, 89,- K¢ z kazdé DMS.
Vice na: www.darcovskasms.cz

GIVT

Nakupujte ve svych oblibenych Staci jen prejit na stranku GIVT.CZ

e-shopech — &ast penéz z vaSeho
nakupu vénujte na dobrocinné ucely.
| nasi organizaci a nasim ¢lendm
muze prispét kazdy kdo nakupuje
pres internet v nékterém z e-shopu.

a vybrat si svij oblibeny obchod
a nasi organizaci. Nezaplatite nic

navic, ale pfispé€jete
qlvt

na dobrou véc.
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Stali jsme se ¢leny neziskové organizace Kancelai Ombudsmana

pro zdravi, z. s.

Stali jsme se Cleny neziskové
organizace Kancelair Ombudsmana
pro zdravi, z. s.

V ramci ¢innosti se zaméfuje specificky
na organizace a spolky sdruzujici
pacienty se vzacnymi onemocnénimi.
Kancelai Ombudsmana pro zdravi
vnima, ze vzhledem k svému
pravnimu  zazemi, zkuSenostem
s prosazovanim zajmul, moznostem
poskytovani vzdélavani o pravech
pacientl ¢i Skoleni pracovnikd spolku
a dalSim aktivitam muaze nabidnout
zadzemi platformy, v niz ziskame
vétsi silu a také pravni podporu
pfi prosazovani svych zajmu.

Kancelaf Ombudsmana pro zdravi nabizi:

» vyuzivat v ramci aktivit v souvislosti
se vzacnymi onemocnéni zdarma
pravniho poradenstvi, které poskytuje;

e zapojit do svych aktivit tym
Kancelafe Ombudsmana pro zdravi
a propojit se s dalSimi spolky, které
maji podobné cile, jako je ten nas;

* podilet se na €innostech spolku;

« predkladat navrhy, pfipominky
a naméty k nasi ¢innosti, aktivné se
podilet na chodu spolku;

« volit a byt volen do vSech organu
spolku;

* hlasovat na ¢lenské schuzi.

Zucastnili jsme se akce s nazvem Setkani prijemct dotaci

ZuGastnili jsme se akce s nazvem
Setkani pfilemcd dotaci v dotaénim
programu Podpora vefejné prospésnych
aktivit spolkG zdravotné postizenych
v rdmci sekce pro lidska prava Uradu
viady CR.

Pfedmétem setkani bylo zhodnoceni
dosavadniho zplisobu poskytovani
dotaci a co bychom uvitali, nebo
zmeénili v dotaénim Fizeni. Za nasi
organizaci se zucastnili Zdenek Janda
a Dona Jandova.
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9. listopadu 2018 se konala schlize
vyboru AMD v hotelu Globus v Praze.
Pfitomno bylo devét ¢lent vyboru,
dva byli omluveni. Projednavalo se
hospodafeni organizace v letoSnim
roce, plan akci a rozpolet na pfisti
rok. Zpravu o hospodareni pfednesl
Petr Prochazka, o uskute¢nénych

pobytech  jednotlivi  organizatofi,
revizni zpravu pfednesla Véra
Landova a o cinnosti organizace
za cely rok informoval pfitomné
pfedseda Zdenék Janda. Vybor

vS§echny projednavané body schvalil.
Mezi pozvanymi hosty byli doc. MiluSe
Havlovd, Sabina Valentovd a Josef
Kadefabek.
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Ve Ctvrtek 15. listopadu jsme se
zUcastnili charitativni snidané, kterou
poradala spolecnost Deutsche
Boerse. Zaméstnanci této spolecnosti
pfipravili slané a sladké obcerstveni,
které mohli jejich kolegové za
dobrovolny pfispévek konzumovat
hned po pfichodu do prace. VytéZzek

¥y

N S*M!imgu
LT D vs-rkgiku V.CR

ol

e

z této snidané bude rozdéleny
mezi na8i organizaci Asociace
muskularnich dystrofikd v CR
a organizaci Borivka Praha o.p.s.

Zaroven méli

jsme pfilezitost

prodavat vyrobky nasich ¢len(, jimz
moc dékujeme za vénovani! Pani
Vladka Mackova ozdobila prekrasné
lvana Vrankova vyrobila

pernicky,
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kouzelné andélicky a svicky Zuzky
Vojackové Sly vylozené na dracku :-).
Akce se konala ve velmi pratelské
atmosféfe, a dokonce za hudebniho
doprovodu.

Moc dékujeme za milé dopoledne!

Také bychom chtéli podékovat Nikole
Stefanové, Veronice Nesmérakové
a predevsim naS$i dobrovolnici Hance
Capkové za organizovani nasi ugasti
na této akci.

Vlad'’ka Mackova WELERYET]L ()] Zuzana Vojackova
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Celoslovenské setkani €lenti OMD v SR a 50. vyroc€i zalozeni

Klubu muskularnich dystrofika

V pribehu konference EAMDA v Praze jsme byli pozvani pfedsedkyni OMD
Andreou Madunovou na Celoslovenské setkani ¢lent OMD v SR, které
se konalo ve dnech 22. 11. — 25. 11. 2018 v PieStanech. Toto pozvani jsme

S radosti prijali.

Setkani prob&hlo v PieStanech
v hotelu M3j. Nebylo to vSak jen
setkani ¢lend, ale zaroven pfipomenuti
50. wvyroCi zaloZzeni organizace
Klubu muskularnich dystrofik
v tehdejsim Ceskoslovensku.

Pani Andrea Madunova a pan Tibor
Kobol krasné povidali o historii

zaloZeni organizace a jak se vyvijela
od jejich poc¢atkl az do dnesnich dnu.
Zduraznili jedine¢nost této organizace

a ocenili praci vSech ¢lend, ktefi
navzdory svému tézkému fyzickému
postiZzeni bojovali za lepSi kvalitu
zivota osob se svalovou dystrofii. Nasi
zastupci Zdenék a Dona Jandovi byli
ocenéni jako vzacni hosté spole¢né
s Jurajem Barbaricem, Markem
Balkem a predevsim patronkou OMD
v SR hereékou Annou Sigkovou.




Celé setkani mélo bohaty program
od vystavy kompenzaénich pomlcek,
riznych sportovnich a védomostnich
soutézi az po pfijemné hudebni

vecery. Byla to vS8ak i moznost setkat
se s Cleny OMD i lidmi, které jsme
dlouhd léta nevidéli. Obohatili jsme
se navzajem o vlastni zkuSenosti
s fungovanim organizaci. Presvédcili
jsme se, Ze

jak €innosti  obou

INFORMUJEME

organizaci tak jejich cile jsou velmi
podobné a vzajemna spoluprace je
urcité pfinosna.

Dékujeme pratelim ze Slovenska za
velmi milé pfijeti a krasné stravené
dny, které v nas zanechaly pfijemny
pocit pratelstvi a sounalezitosti.

Zdenék Janda
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Zprava z Sachového turnaje O pohar MDA Ride 2018

Ve dnech 23. 10. az 27. 10 probéhl
tradi¢ni a tentokrat jubilejni X. ro€nik
Sachového turnaje O pohar MDA Ride
2018 poradany pod zastitou AMD v CR.
V letoSnim roce jsme se presunuli zpét
do nové zrekonstruovanych prostor
,Zamecku“ v Hodoniné u Kunstatu,
coz vSichni uvitali s povdékem, nebot
bylo nové vybudovano bezbariérové
socialni zafizeni na kazdém pokoji. To
zvySilo atraktivitu soutéZe a do budoucna
ndm dava moznost prakticky nijak
neomezovat pocet vozickarl na této akci.
Turnaj se hrél celkem 4 dny a z celkového
poCtu 32 ucastnikl bylo 22 hracu
v€etné hostl ze Slovenska. Hralo se
Svycarskym systémem na celkem
7 kol bez rozdilu postizeni
a vykonnosti tempem hry na 45 min.
+ 30 vtefin/tah. Turnaj se zapocte
na LOK CR. Zajimavym zpestfenim
byla ochutnavka vina z vinafstvi
Rathouzsky spojena se zajimavym
povidanim o viné a jeho vyrobé. Jako
obvykle nechybél spoleCensky vecirek
s Zivou hudbou.

Rad bych timto jménem AMD
podékoval v§em ucastnikim a tém,

ktefi dlouhodobé podporuji aktivity
osob se svalovou dystrofii z fad spolku
MDA Ride, pfedevSim panu Janu
Koblizkovi, za pomoc pfi pFfedavani
poharu a finanénich a vécnych cen.

Za AMD Jan Mikulencak

Vysledky turnaje:

Celkové poradi:

1. misto — Rezni¢ek Marcel (5,5 bodu)
2. misto — Tichy Miroslav (5 bodu)

3. misto — Snyta Zdenék (5 bodil)

Poradi turnaje O POHAR MDA RIDE:

1. misto — Mikulenc¢ak Jan (4 body)

2. misto - Fendrych Josef (4 body)

3. misto — Mikulen¢akova Jana (3,5 bodu)

Nejlepsi zena:
1. misto — Mikulen¢akova Jana (3,5 bodu)
2. misto — Badacova Irena (3 body)

3. misto — Konkolova Nikola (3 body)




20. Republikové shromazdéni Narodni rady osob se zdravotnim

postizenim

Dne 18. 10. 2018 jsem se zucastnil
jako zastupce naSi organizace
20. Republikového shromazdéni Narodni
rady osob se zdravotnim postizenim.
Na tomto shromazdéni byly
projednavany jednotlivé navrhy
zakon(, které jsou v souCasné dobé
v legislativnim procesu. Vyslechli jsme
zpravu predsedy o CcCinnosti NRZP,
zpravu o0 hospodarfeni NRZP za rok
2017, zpravu republikové kontrolni
komise a zpravu o C¢&innosti KRZP
akrajskych koordinatoru. Pfedsednictvo
navrhlo zménu stanov  ohledné
svolavani Republikového shromazdéni.
Svolavani Republikového shromazdéni
doporu¢enym dopisem se méni na
svolavani elektronickym dopisem. Tato
zména byla odsouhlasena.

Na programu byla téZ volba nového
Clena predsednictva, na misto
uvolnéné pani Tanou FiSerovou. Na
toto misto byl vétSinou hlast zvolen
pan Milan Langer.

Vzali jsme na védomi zpravu
pfedsedy o jednotlivych legislativnich
aktech NRZP CR a pfijali Prohlageni
k projednavanému navrhu novely zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
tisk 160. Tento zakon obsahuje zvy3eni
pfispévku na péci ve IV. stupni na
19 200,- K& Hovorilo se i o tom, ze
poslankyné a poslanci maji vali zvysit
také prispévek na pédi ve lll. stupni.

V zavéru shromazdéni jsme pfijali
Prohlageni delegatti 20. RS NRZP CR.

René Molitoris

Informace ¢.: 88 - 2018 (ZvySeni prispévku na péci)

Vazeni pratele,

v utery 13. 11. 2018 Poslanecka snémovna projednavala ve druhém céteni
senatni navrh novely zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluZzbéach,
snémovni tisk 160. Diskuse k tomuto navrhu byla pomérné velka a rada
poslankyri a poslanct prednesla pozmériovaci navrhy. Celkem je podano
16 pozmériovacich navrhd, ale je to tak, Ze nékteré navrhy jsou zdvojené, nebo
jsou prakticky totozné. Tudiz navrht k hlasovani je podstatné méné. Vétsina
Clent Poslanecké snémovny se shoduje v tom, Ze je nutné zvysit prispévek

na péci ve IV. i ve lll. stupni.

Pozmériovaci navrhy naleznete na odkaze: http:.//www.psp.cz/sqwr/historie.

sqw?T=160&0=8



INFORMUJEME

Vazeni pratelé, nelze pfesné odhadnout, kdy bude Poslanecka snémovna
hlasovat o pozmériovacich navrzich a o zakonu, jako takovém. Je velmi
pravdépodobné, Ze Poslanecka snémovna bude ve tfetim cCteni hlasovat
aZ na své dalsi schuzi v prosinci 2018. Dovolujeme si Vas pozZadat, abyste
si prostudovali pozmériovaci navrhy a podpofili predevsim ty, které zvySuji
pfispévek na péci ve IV. stupni na 19 200,- korun a soucasné zvySuji
pfispévek na péd&i ve lll. stupni o 4000,- korun. NRZP CR se bude snazit
ovlivnit poslankyné a poslance tak, aby hlasovali o navrzich, které jsou tohoto
charakteru, ale VaSe podpora by byla velmi cenna. Véfime, Ze nakonec vse
dobfe dopadne, a to i s Vasi pomoci.

Preji Vam v§echno dobré.
Mgr. Vaclav Krasa

predseda NRZP CR

Novy élen predsednictva

Milan Langer (Mgr., 59 let) plsobi cely zZivot v neziskovém sektoru, vénuje se
zejména socialnim sluzbam. V letech 2010-2014 byl ¢lenem Zastupitelstva
mésta Olomouce.

Pochazi z Prostéjova, vystudoval gymnazium pro télesné postizené
v Bratislavé a nasledné vystudoval némeckou a italskou filologii na dnesni
Masarykové univerzité v Brné.

V Olomouci zije od roku 1997. Vzhledem k tomu, Ze se od détstvi pohybuje na
invalidnim voziku, zacal brzy po pfistéhovani do Olomouce aktivné pracovat
na odstrafiovani bariér ve mésté. Patfi k zakladatelim projektu Bezbariérova
Olomouc, jehoz vysledky byly nejen ocenény nékolika prestiznimi cenami,
v€etné zahrani€nich, ale zejména je oceni vSichni Olomouc¢ané, nejen rodice
s koc€arky a seniofi nebo lidé s doasnym omezenim pohyblivosti.

Byl vice nez 20 let pfedsedou Trendu vozi¢kard Olomouc a je predsedou
Narodni rady osob se zdravotnim postizenim Olomouckého kraje. Se statusem
stalého hosta pracuje v Komisi pro rodinu a socialni véci Olomouckého kraje
a puUsobi i v fadé jinych odbornych a pracovnich skupin.

Je Zenaty, bezdétny.

Razi zasadu: chovejme se k druhym tak, jak chceme, aby se oni chovali
k nam (zkusme si tfeba jit po ulici a na kolemjdouci se usmivat; o kolik vic
usmévavych lidi najednou potkame...)




SOCIALNi OKENKO

SOCIALNi OKENKO

ProtoZze se v poslednich nékolika letech ménily rizné prispévky a vyhody
pro zdravotné postiZzené, pfinasime v nasledujicim &lanku pfehled téchto vyhod.
Co v8e naleZi osobam se zdravotnim postizenim?

INVALIDNi DUCHOD

Podminky naroku na invalidni dichod

Pojisténec ma narok na invalidni dichod, jestlize nedosahl véku 65 let a stal se
a) invalidnim a ziskal potfebnou dobu pojisténi
b) invalidnim nasledkem pracovniho Urazu.

Invalidita je nové vymezena jako pokles pracovni schopnosti, ktery nastal z divodu
dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu, a to v rozsahu nejméné o 35 %.

Jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla

a) nejmeéné o 35 %, avSak nejvice 0 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupné,
b) nejméné o 50 %, avSak nejvice 0 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupng,
c) nejméneé o 70 %, jedna se o invaliditu tfetiho stupné.

Pfi uréovani poklesu pracovni schopnosti se vychazi ze zdravotniho stavu

pojisténce dolozeného vysledky funk&nich vysetfeni; pfitom se bere v Uvahu,

a) zda jde o zdravotni postizeni trvale ovliviujici pracovni schopnost,

b) zda se jedna o stabilizovany zdravotni stav,

c) zda a jak je pojisténec na své zdravotni postizeni adaptovan,

d) schopnost rekvalifikace pojisténce na jiny druh vydéle¢né ¢innosti, nez
dosud vykonaval,

e) schopnost vyuziti zachované pracovni schopnosti v pfipadé poklesu
pracovni schopnosti nejméné o 35 % a nejvice o0 69 %,

f) v pfipadé poklesu pracovni schopnosti nejméné o 70 % téz to, zda je
pojisténec schopen vydéle¢né Cinnosti za zcela mimoradnych podminek.

Potiebna doba pojisténi pro narok na invalidni diichod ¢ini u pojisténce ve véku

a) do 20 let méné nez jeden rok, d) od 24 let do 26 let tfi roky,
b) od 20 let do 22 let jeden rok, e) od 26 let do 28 let Ctyfi roky a
c) od 22 let do 24 let dva roky, f) nad 28 let pét roka.




Potfebna doba pojisténi pro narok na invalidni duachod se zjiStuje
z obdobi pfed vznikem invalidity, a jde-li o pojisténce ve véku nad 28 let,
z poslednich deseti roku pred vznikem invalidity.

Pro uGcely splnéni podminky potfebné doby pojisténi pro narok na invalidni diichod
se za dobu pojisténi povazuje téz doba studia na stfedni nebo vysoké Skole
v Ceské republice, a to pfed dosazenim 18 let véku, nejdfive vSak po ukondeni
povinné Skolni dochazky, a po dosazeni véku 18 let po dobu prvnich 6 let tohoto studia.

Vyse invalidniho diichodu

VySe zakladni vymeéry invalidniho ddchodu €ini 9 % primérné mzdy mésicné.

Vyse procentni vyméry invalidniho diichodu &ini za kazdy cely rok doby pojisténi

a) 0,5 % vypoctového zakladu mésicné, jedna-li se o invalidni dichod
pro invaliditu prvniho stupng,

b) 0,75 % vypoctového zakladu mésicné, jedna-li se o invalidni dichod pro
invaliditu druhého stupné,

c) 1,5 % vypoctoveho zakladu mésicné, jedna-li se o invalidni dichod pro
invaliditu tfetiho stupné.

pojidténi nebo na strankach MPSV & Ceské spravy socialniho zabezpedeni.

Prispévek na péci je uréen osobam, které z duvodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu potfebuji pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani zakladnich
zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle zakona
o socialnich sluzbach. Z poskytnutého pfispévku pak tyto osoby hradi pomoc,
kterou jim muze dle jejich rozhodnuti poskytovat osoba blizka, asistent socialni
péce, registrovany poskytovatel socidlnich sluzeb, détsky domov nebo speciaini
lGzkové zdravotnické zafizeni hospicového typu.

Podminky naroku na prispévek na péci

Narok na pfispévek ma osoba star$i 1 roku, ktera z divodu dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani
zakladnich Zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Tyto
stupné zavislosti se hodnoti podle poctu zakladnich zivotnich potfeb, které tato
osoba neni schopna bez cizi pomoci zvladat.



Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto
zakladni Zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani
a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potfeby, péce o zdravi,
osobni aktivity a péée o domacnost (péce o domacnost se neposuzuje u osob
do 18 let). Bliz§i vymezeni schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby a zplsob
jejich hodnoceni stanovi vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.

VysSe prispévku na péc€i pro osoby do 18 let véku €ini za kalendaini mésic
» 3 300 K¢, jde-li o stupen | (lehka zavislost)

* 6600 K¢, jde-li o stupen |l (stfedné tézka zavislost)

* 9900 K¢, jde-li o stupen Il (t&zka zavislost)

* 13 200 K&, jde-li o stupen IV (Uplna zavislost)

VysSe prispévku na péci pro osoby starsi 18 let Cini za kalendaini mésic

» 880 K¢, jde-li o stupeni | (lehka zavislost)

* 4400 K¢, jde-li o stupen Il (stfedné tézka zavislost)

» 8800 K&, jde-li o stupen Il (t&zka zavislost)

* 13 200 K&, jde-li o stupen IV (Uplna zavislost)

Rizeni o pfispévku na pégéi

+ Rizeni o pfiznani pfispévku na pééi se zahajuje na zakladé pisemné
zadosti podané na tiskopisu predepsaném ministerstvem (Zadosti jsou
k dispozici na kontaktnich pracovistich krajskych pobocek Ufadu prace nebo

na Integrovaném portalu MPSV v sekci Elektronické formulare). Zadost se
podava na kontaktnim pracovisti krajské pobocky Uradu préace.

» Pfisludnost se urcuje dle mista trvalého pobytu Zadatele o pfispévek.

Vyplata prispévku na péci

Prispévek na péci se vyplaci mési¢né, a to v kalendarnim mésici, za ktery nalezi.
Prispévek na pédi vyplaci krajska poboCka Uradu prace, ktera je pfislusna
k rozhodovani o pfispévku.

Zvyseni prispévku na péci

Prispévek na péci muze byt zvysen o ¢astku 2 000 K& mésicné, a to v pfipadé
spInéni podminek jednoho ze dvou nasledujicich davodu:



. z dGivodu nizkého pfijmu opravnéné osoby a osob s ni spolec¢né posuzovanych, a to

nezaopatfenému ditéti do 18 let véku, kterému nalezi pfispévek na pédi
(vyjimkou je dité, kterému nalezi pfispévek na uhradu potfeb ditéte ze
systému davek péstounské péce podle zakona o socialné-pravni ochrané
déti; dité, jemuz nendlezi pfispévek na uhradu potfeb ditéte, protoze poziva
dichod z dlichodového pojisténi, ktery je stejny nebo vyS$Si nez tento
pfispévek, a dité, které je v piném pfimém zaopatfeni zafizeni pro péci o déti
nebo mladez)

rodiCi, kterému nalezi pfispévek na péci, a ktery peCuje o nezaopatiené
dité do 18 let véku, jestlize rozhodny pfFijem opravnéné osoby a osob
s ni spole€né posuzovanych je nizSi nez dvojnasobek €astky zivotniho
minima opravnéné osoby a osob s ni spole¢né posuzovanych podle zakona
o Zivotnim a existen¢nim minimu.

. z ddvodu podpory zdravotné postizenych déti predskolniho véku

zvySeni pFispévku na pédi nalezi nezaopatfenému ditéti od 4 do 7 let véku,
kterému nalezi prispévek na péci ve stupni lll (t&€zka zavislost) nebo stupni
IV (Uplna zavislost). Vyjimkou je dité, kterému nalezi pfispévek na Uhradu
potfeb ditéte ze systému davek péstounské péce podle zakona o socialné-
pravni ochrané déti; dité, jemuz nenalezi prispévek na uhradu potreb ditéte,
protoze poziva dichod z dichodového pojisténi, ktery je stejny nebo vyssi
nez tento pfispévek, a dit€, které je v plném pfimém zaopatfeni zafizeni pro
péci o déti nebo mladez.

DULEZITE UPOZORNENI

Vyse uvedeny text uvadi pouze zjednoduSené podminky pro poskytnuti
davek. Uplnou informaci naleznete v prévnich predpisech. Pfipadné dotazy
k Vasi konkrétni situaci feSte na kontaktnim pracovisti krajské pobocCky
Uradu prace v misté Vaseho bydlisté.

Formulére Zadosti jsou k dispozici na kontaktnich pracovistich krajskych
poboéek Ufadu préce nebo dostupné na strénkéch Integrovaného portélu
MPSV v sekci Elektronické formulare.

Pouze na zakladé podané Zadosti a po zhodnoceni plnéni podminek muze
byt rozhodnuto, zda mate nebo nemate na danou davku narok.

V pripadé nesouhlasu s rozhodnutim, mate moznost podat opravny prostredek
(odvolani). Vénujte pozornost informacim uvedenym v ,Pouceni“rozhodnuti.



Jedna se o pfispévek jak na kompenzacéni pomdcky, které z néjakého divodu
neuhradi zdravotni pojiStovna, tak o pfispévek napf. na zakoupeni vozidla,
schodolez, vytah, bezbariérovou Upravu bytu atp.

Narok na prispévek na zvlastni pomiicku ma osoba, ktera ma:

» tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji nebo

» tézké sluchové postizeni anebo

» téZké zrakové postizeni,

Pfitom musi jit o dlouhodobé& nepfiznivy zdravotni stav a sou¢asné zdravotni
stav nesmi vyluCovat pfiznani tohoto pfispévku. Za dlouhodobé nepfiznivy
zdravotni stav se pro ucely tohoto zdkona povaZuje nepfiznivy zdravotni stav,
ktery podle poznatk(l Iékarské védy trva nebo ma trvat déle nez 1 rok.

Okruh zdravotnich postizeni oduvodnujicich pfiznani pfispévku na zvlastni
pomUlcku a zdravotni stavy vylu€ujici jeho pfiznani jsou uvedeny v pfiloze
k zadkonu o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

Podminkou pro poskytnuti pfispévku na zvlastni pomucku dale je, ze:

* Osoba je starSi 3 let (motorové vozidlo, Uprava bytu), 15 let (vodici pes),
1 roku (vSechny ostatni pomicky).

» Zvlastni pomlcka umozni osobé sebeobsluhu nebo ji potfebuje k realizaci
pracovniho uplatnéni, k pfipravé na budouci povolani, k ziskavani informaci,
vzdélavani anebo ke styku s okolim.

+ Osoba muze zvlastni pomlcku vyuzivat.

o Zvlastni pomuicka neni zdravotnickym prostfedkem, ktery je hrazen
z verfejného zdravotniho pojisténi anebo je osobé zapujcen pfisluSnou
zdravotni pojistovnou. Také nesmi jit o zdravotnicky prostfedek, ktery nebyl
osobé uhrazen z vefejného zdravotniho pojisténi nebo zapljéen zdravotni
pojistovnou z divodu nedostate¢né zdravotni indikace.

* Pokud je pomulckou motorové vozidlo, je také podminkou, Ze se osoba
opakované v kalendarnim mésici dopravuje a zZe je schopna fidit motorove
vozidlo nebo je schopna byt vozidlem pfevazena.

* Seznamdruht a typl zvlastnich pomucek, na které je davka ur€ena, je obsazen
ve vyhlasce €. 388/2011 Sb. Prispévek se poskytuje i na pomucku, ktera
ve vyhlasce uvedena neni, a to za podminky, Ze ji krajska pobocka UP povazuje
za srovnatelnou s nékterou z pomducek, ktera ve vyhlasce uvedena je.



Stanoveni vyse prispévku na zvlastni pomucku

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim rozliSuje, zda
jde o pomulcku v cené do nebo pfes 10 000 K& a specidlni Upravu ma pro
motoroveé vozidlo.

Na pofizeni zvlastni pomuacky v cené nizSi nez 10 000 K¢ se pfispévek na
zvlastni pomucku poskytne jen osobé, ktera ma pfijem (pfijem s ni spole¢né
posuzovanych osob) nizsi nez 8nasobek zivotniho minima jednotlivce nebo
Zivotniho minima spole¢né posuzovanych osob (mozné zjistit na kalkulace na
portalu www.prispevky.cz).

VysSe pfispévku na zvlastni pomucku se stanovi tak, ze spolutc¢ast osoby Cini
10 % z predpokladané nebo jiz zaplacené ceny zvlastni pomucky, nejméné
vSak 1 000 K¢&. Z divodl hodnych zvlastniho zfetele, zejména zada-li osoba
opakované o pfispévek na riizné zvlastni pomucky v cené do 10 000 K¢, Ize
tento pfispévek poskytnout, i kdyz pfijem osoby a pfijem osob s ni spole¢né
posuzovanych pfesahuje vySe uvedeny nasobek zivotniho minima.

VySe pfispévku na pofizeni zvlastni pomucky, jejiz cena je vys$Si nez 10 000 K¢,
se stanovi tak, ze spolutcast osoby Cini 10 % z predpokladané nebo jiz
zaplacené ceny zvlastni pomucky. Jestlize osoba nema dostatek financnich
prostiedk(l ke spolutiéasti, krajska pobocka UP uréi nizsi miru spolutdasti
(s prihlédnutim k mife vyuzivani zvlastni pomucky a k pfijmu osoby a pfijmu
0sob s ni spole¢né posuzovanych), minimalné vSak 1 000 K¢.

Vyse prispévku na zvlastni pomicku poskytovaného na pofrizeni
motorového vozidla €ini:

» 200 000 K¢ pfi pfijmu nizSim nebo rovnu 8nasobku ¢astky Zivotniho minima
jednotlivce (rodiny) nebo je-li pfispévek poskytovan nezletilé osobé

+ 180 000 K& pfi pfijmu vy8Sim nez 8nasobek Castky zivotniho minima
ale niZz8im nebo rovnu 9nasobku

* 160 000 K& pfi pfijmu vy$Sim nez 9nasobek &astky zZivotniho minima
ale niz8im nebo rovnu 10nasobku

* 140 000 K& pfi pfijmu vy3Sim nez 10nasobek &astky Zivotniho minima
ale niz8im nebo rovnu 11nasobku

* 120 000 K& pfi pfijmu vyS8Sim nez 11nasobek Castky zivotniho minima
ale niz§im nebo rovnu 12nasobku

+ 100 000 K¢ pfi pfijmu vyS83im nez 12nasobek ¢astky Zivotniho minima.



Limity

« Maximalni vySe pfispévku na zvlastni pomuicku ¢ini 350 000 K¢&; 400 000 K¢&
v pfipadé pfispévku na zvlastni pomdcku na pofizeni ,ploSiny*.

» Soucet vyplacenych pfispévkl na zvlastni pomacku nesmi v 60 kalendarnich
mésicich po sobé jdoucich pfesahnout ¢astku 800 000 K¢; 850 000 K&, pokud
v této dobé byl poskytnut pfispévek na zvlastni pomdcku na pofizeni plosiny.

V zakoné jsou téZz uvedeny podminky, kdy je osoba povinna pfispévek
vratit €i nikoliv.

Upozornéni: V pfipadé, Ze dojde k odcizeni vozidla, osoba ho prestane
pouZivat a nastava jedna ze situaci, ve které vzniké povinnost vratit vyplaceny
pfispévek na zvlastni pomdcku, respektive jeho ¢ast. Prijemce pfispévku se
pak musi vypofadat nejen s tim, Ze nema k dispozici vozidlo, které potfebuje,
a svou dopravu musi redit nahradnim zptsobem, ale i se vzniklou pohledavkou
vUsi krajské poboéce UP. NemuzZe byt poskytnuta ani dal$i davka.

Jde o davku uréenou k thradé nakladl za prepravu. Ohledné prispévku na mobilitu
by bylo dobré pozadat i o kartu OZP a sou¢asné i o Parkovaci priikaz - jedna se
o karticku se znakem vozickare, ktery Vam zajisti bezproblémové parkovani

Prispévek na mobilitu
Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, ktera je uréena osobé
starSi 1 roku:

» ktera ma narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P

» ktera se opakované v kalendafnim mésici za uhradu dopravuje nebo je
dopravovana,

» které nejsou poskytovany pobytove socialni sluzby podle zakona o socialnich
sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro
seniory, v domové se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zafizeni
ustavni péce,

» z dlvodu hodnych zvlastniho zfetele mize byt pfispévek na mobilitu pfiznan
i osobé, které jsou poskytovany pobytové socialni sluzby uvedené
v pfedchozi odrazce,



» narok na vyplatu nenalezi za kalendarni mésic, jestlize je opravnéné osobé
po cely tento kalendarni mésic poskytovana zdravotni péce v prabéhu
hospitalizace.

Vyse davky: 550 KE mésicéné. Vyplaci se tzv. zpétné, to znamena do konce
kalendafniho mésice nasledujiciho po kalendarnim meésici, za ktery nalezi.
Na Zzadost pfijemce mlze byt pfispévek na mobilitu vyplacen jednou splatkou
vzdy za 3 kalendarni mésice, za které nalezel.

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starSi 1 roku
s télesnym, smyslovym nebo dudevnim postizenim charakteru dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost
pohyblivosti nebo orientace, v€etné osob s poruchou autistického spektra.

Narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaéeny symbolem , TP*
(prikaz TP) ma osoba se stfedné tézkym funkénim postizenim pohyblivosti
nebo orientace, v€éetné osob s poruchou autistického spektra. Stfedné tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodobé
nepfiznivém zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v domacim
prostiedi, v exteriéru je schopna chlize se snizenym dosahem a ma problémy
pfi chuzi okolo prekazek a na nerovném terénu. Stfedné tézkym funkénim
postizenim orientace se

rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodob& nepfiznivém zdravotnim
stavu schopna spolehlivé orientace \% domacim prostredi
a zhorSenou schopnost orientace ma jen v exteriéru.

Narok na prukaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem
LZTP* (prikaz ZTP) ma osoba s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti
nebo orientace, vCetné osob s poruchou autistického spektra. Tézkym
funk&nim postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodobé
nepfiznivém zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v domacim
prostfedi a v exteriéru je schopna chiize se znaénymi obtizemi a jen na kratké
vzdalenosti. Tézkym funkénim postizenim orientace se rozumi stav, kdy osoba
je pfi dlouhodobé nepfiznivém zdravotnim stavu schopna spolehlivé orientace
v domacim prostredi a v exteriéru ma znacné obtize.



Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem ,ZTP/P*
(pradkaz ZTP/P) ma osoba se zvlast tézkym funkénim postizenim nebo Uplnym
postizenim pohyblivosti nebo orientace s potfebou privodce, véetné osob
s poruchou autistického spektra. Zvlast téZkym funkénim postizenim
pohyblivosti a uplnym postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je
pfi dlouhodobé nepfiznivém zdravotnim stavu schopna chlize v domacim
prostfedi se znacnymi obtizemi, popfipadé neni schopna chize, v exteriéru
neni schopna samostatné chize a pohyb je mozny zpravidla jen na invalidnim
voziku. Zvlast tézkym funkEénim postizenim orientace a Uplnym postizenim
orientace se rozumi stav, kdy osoba pfi dlouhodobé& nepfiznivém zdravotnim
stavu neni schopna samostatné orientace v exteriéru.

Vyhlaska €. 388/2011 Sb. stanovi, které zdravotni stavy lze povaZovat za
podstatné omezeni schopnosti pohyblivosti a orientace.

Od roku 2014 je mozné prikaz osoby se zdravotnim postizenim ziskat pouze
na zékladé samostatného Fizeni a posouzeni zdravotniho stavu posudkovym
lékafem okresni spravy socialniho zabezpeceni.

Osoba, ktera je drzitelem priikazu TP, ma narok na:

* vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich prostfedcich pro
pravidelnou hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich prostfedka,
v nichZ je misto k sedéni vdzano na zakoupeni mistenky,

» prednost pfi osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani
delSi Eekani, zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti se nepovazuje
nakup v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni
ve zdravotnickych zafizenich.

Osoba, ktera je drzitelem priikazu ZTP, ma narok na:

* vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich prostfedcich pro
pravidelnou hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich prostfedka,
v nichZ je misto k sedéni vdzéno na zakoupeni mistenky

» prednost pfi osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani
delSi Eekani, zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti se nepovazuje
nakup v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni
ve zdravotnickych zafizenich

* bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni verejné hromadné dopravy
osob (tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem)



* slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku a rychliku ve
vhitrostatni prepravé a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich
autobusové dopravy.

Osoba, ktera je drzitelem priikazu ZTP/P, ma narok na:

» vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich prostfedcich pro
pravidelnou hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich prostfedkd,
v nichZ je misto k sedéni vdzéno na zakoupeni mistenky

» prednost pfi osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani
delSi cekani, zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti se nepovazuje
nakup v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni
ve zdravotnickych zafizenich

* bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné dopravy
osob (tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem)

e slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku a rychliku ve
vhitrostatni prepravé a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich
autobusové dopravy

» bezplatnou dopravu privodce verejnymi hromadnymi dopravnimi prostfedky
v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopraveé

» bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li UpIné nebo prakticky nevidoma, pokud
ji nedoprovazi pravodce.

Osobé, ktera je drzitelem prikazu ZTP nebo prikazu ZTP/P, a pravodci
drzitele prikazu ZTP/P, mlze byt poskytnuta sleva ze vstupného na divadelni
a filmova predstaveni, koncerty a jiné kulturni a sportovni akce. Tyto benefity
jsou nenarokové. DalSi naroky osob, které jsou drziteli prikazu TP, ZTP nebo
ZTP/P, upravuiji jiné pravni pfedpisy. Témito pfedpisy jsou napf. zakon o danich
z pfijma, zakon o mistnich poplatcich, zakon o spravnich poplatcich, zakon
0 pozemnich komunikacich, zakon o dani z nemovitosti.

UPOZORNENI: Problematika speciélnich ozna&eni vozidel (napr. parkovaciho
prikazu pro osoby se zdravotnim postizenim), jizdy na zpoplatnénych
komunikacich apod., nepatii do kompetence Ministerstva prdce a socialnich
véci (ani krajskych poboéek UP), ale Ministerstva dopravy. Pripadné dotazy
a praktické problémy fesSte prosim s Ministerstvem dopravy ¢i obecnimi urady
obci s rozSifenou pusobnosti, které specialni oznaceni vydavayji.



Parkovaci prikaz pro osoby se zdravotnim postizenim opravriuje svého
drzitele k nékterym vyhodam v ramcipozemnich komunikaci. Jedna se pfedevsim
o parkovani na mistech vyhrazenych pro invalidy. Dale sem patfi mozZnost
vjet autem do zakazu stani a stat v této ulici po dobu nezbytné nutnou, tj. napf.
k vyloZeni véci. Vozidlo vSak zaroven nesmi predstavovat pfekazku provozu.
To samé plati i pro zakaz stani s tabulkou ,dopravni obsluze vjezd povolen®
nebo ,mimo zasobovani®.

DalSi vyhodu pfedstavuje také osvobozeni od povinnosti platit za dalnicni
znamku nebo vyhrazené parkovani pfed domem.

Podminky platnosti vyhod parkovaciho prikazu

Uvedené vyhody vSak plati pouze tehdy, patfi-li viiz zdravotné postizenému
nebo jeho osobé blizké a je-li v ném zdravotné postizena osoba prepravovana.
Ta musi mit u sebe vzdy i platny prikaz ZTP nebo ZTP/P.

Parkovaci prikaz by mél byt rovnéz umistén na viditelném misté za sklem
ze strany fidiCe, pfedni stranou s vyznacenou platnosti smérem ven z vozidla.
Zminéné vyhody se rovnéz netykaji osob s praktickou nebo Uplnou hluchotou.

Dalni¢éni znamka pro prukaz ZTP a ZTP/P

Dle zakona o pozemnich komunikacich je drzitel prikazu ZTP nebo ZTP/P
pfi cestovani po dalnici ¢i rychlostni silnici osvobozen od povinnosti kupovat
dalniéni znamku. Tato vyhoda ovS8em plati pouze v pfipadé, Ze je ve vozidle
na zpoplatnénych komunikacich drzitel prikazu pFitomen. Zaroven musi byt
majitelem vozidla pfimo drzitel prikazu ZTP nebo ZTP/P nebo jeho osoba
blizka.

Pamatovat bychom méli také na skute€nost, Ze osvobozeni od povinnosti
nakupu dalniéni znamky plati pouze v ramci CR. Na cestovani po zpoplatnénych
komunikacich v zahrani€i se tato vyhoda bohuzel nevztahuje.

Zadat o vyhrazené parkovani pfed domem muze drzitel priikkazu ZTP/P
(v nékterych méstech i ZTP), ktery je majitelem vozidla. Vyhrazené parkovani
pro zdravotné postizené vyfizuje obecni trad obce s rozsirenou pusobnosti,
v Praze &i Brné Ufad méstské Casti, dle bydlisté zadatele. Konkrétné se je tfeba

obracet na stavebni odbor, popfipadé na odbor dopravy.



Podminky ziskani vyhrazeného parkovaciho mista se mohou v jednotlivych
obcich lisit. Obecné plati, Ze Zadatel o misto bude k vyfizeni pravdépodobné
potfebovat kopii platného prikazu ZTP/P, pfipadné ZTP, kopii parkovaciho
prikazu pro osoby se zdravotnim postizenim a velkého technického priikazu.
Ackoli jsou zdravotné postizené osoby od vétSiny souvisejicich poplatkl
osvobozeny, pocitat je tfeba s uhrazenim poplatku za vodorovné vyznaceni
parkovaciho mista. Naklady Zadatele se mohou v jednotlivych méstech
pohybovat pfiblizné od 1 000,- K& az po 4 000,- K&.

Konkrétni informace podaji ufednici stavebniho, popfipadé dopravniho odboru
daného ufadu.

Sluzbu zdravotni sestry, ktera Vam v domacim prostredi zajisti oSetfovatelské
ukony, dohled nad medikaci nebo zakladni rehabilitaci, plati zdravotni pojistovna.
Zajistit ji musi bud oSetfujici 1ékaf oddéleni pfi propusténi z nemocnice,
nebo nasledné prakticky lékar pacienta. Kvalitni je napfiklad agentura Péce
doma - http://zivotdoma.cz/.

Vykony hrazené zdravotnimi pojiStovnami

» Osetrovatelské vykony dle doporuceni Iékare

» Péce o pacienta po chirurgickych a ortopedickych zakrocich v dobé
rekonvalescence

» Komplexni péce o imobilniho inkontinentniho pacienta

» Péce o onkologicky nemocné

* Péce o klienty v terminalnim stadiu Zivota

» Kontrola fyziologickych funkci (krevni tlak, puls, télesna teplota)
» Lokalni oSetfeni (pfevazy bércovych viredu, ran a defektl)

* Odbéry krve a jiného biologického materialu

» Aplikace injekci, infuzi, Ié€ebné terapie

* Nacvik aplikace inzulinu

» Cévkovani, klyzma, vyplachy, péce o permanentni katetr

» Pf¥iprava na vySetieni

» QOsetreni stomii, PEGu, enteralni sondy



DOMACI PECI INDIKUJE:
» Prakticky lékar (3 mésice)

» Osetrujici Iékar lGZkového oddéleni po ukonéeni hospitalizace (14 dni)

Aby mohla byt Ié€ba hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi, musi byt,
dle vyhlasky 45/1997 Sb., poZzadavek vyhotoven pisemné na pfedepsaném
tiskopise s razitkem oSetfujiciho nebo praktického Iékare. Platnost poukazu je
omezena na 3 mésice pfi indikaci praktickym Iékafem a na 14 dni pfi indikaci
oSetfujicim lIékafem po propusténi z nemocnice.

Po uplynuti platnosti poukazu je péce ukonéena nebo musi byt vyhotoven
novy poukaz. Splnuje-li ordinace vSechny pozadavky, je péce plné hrazena ze
zdravotniho pojisténi a klient nic nedoplaci.

Tyto sluzby nabizi i dalSi organizace, informujte se proto u svého praktického
&i o$ettujiciho lékare pfipadné u socialniho odboru pFisludného Uradu prace.

Pecovatelska sluzba zajistuje socialni ukony, tj. donasku obédd, dopomoc
s nakupy, hygienou, uklidem atp. Sluzbu si hradi pacient z vlastnich prostfedk
a lze na jeji uhradu Cerpat vySe zminény Pfispévek na péci. Informace
a kontakty najdete na internetu, nebo Vam je poskytne socialni odbor
na Uradu prace v misté byd|i§té.

Osobni asistence je socialni sluzba pomahajici osobam, které z duvodu
zdravotniho postizeni, véku nebo nemoci potfebuji pomoc v béznych €innostech
zivota. Osobni asistent pomaha klientovi v oblastech, ve kterych potfebuje
pomoc druhé osoby, jez zahrnuji hygienu, sebeobsluhu, chod domacnosti,
kontakt se socialnim prostfedim a veskerou pomoc pfi prosazovani zajmi
a prav daného clovéka.

Problematika osobni asistence a systému socialnich sluzeb byla tématem
seminare konaného v Plzeriském kraji, je vSak platna pro celou republiku.

S jeho obsahem se muZete seznamit v nasledujicim prispévku.

Nikola Stefanova



SOCIALNi OKENKO

Osobni asistence —jeji moznosti a limity v ramci systému socialnich sluzeb

Misto kondni seminare: Krajsky ufad
Plzeriského kraje

Datum konani: 18. 10. 2018
Zucastnéni: viz priloZzena prezencni listina
Zapis zpracoval: PhDr. Miroslav Valina,
pfedseda NRZP Plzeriského kraje

Program:

+ Uvodni slovo vedouciho Odboru
socialnich véci KUPK Mgr. Filipa
Zapletala

* Pfispévek predsedy NRZP Plzeriského
kraje PhDr. Miroslava Valiny

* Pfednaska na dané téma — lektor
Jifi Bohacek — Hewer, z.s.

* Prezentace poskytovatell
osobni asistence, registrovanych
v Plzefiském kraji

* Rozprava na pldorysu dialogu
uzivatell a poskytovatel( sluzby
osobni asistence

* Neformalni diskuse

Seminar vychazel z vysledkd dosavadnich
konzultaci mezi NRZP PK a OSV
KUPK na téma terénnich socidlnich
sluzeb v ramci pfipravy Krajského planu
vyrovnavani prileZitosti pro osoby se
zdravotnim postizenim na obdobi 2019
— 2023 (schvaleného Zastupitelstvem
PK dne 10. 9. 2018) a navazoval na né.
Jak M. Valina, tak J. Bohacek ve
svych pfispévcich poukazali na fakt,
Ze Plzensky kraj co do pokryti uzemi

terénnimi socialnimi sluzbami figuroval
na predposlednim a podle aktualnich
statistik dokonce figuruje na poslednim
mistt v CR. Valina upozomil, Ze
zmifovana statistika sice je do urcité
miry zkreslena specifickym charakterem
regionu s asymetrickym rozloZenim
hustoty obyvatelstva (Plzen vs. Fidce
obydlené pfihranici) a v ostatnich krajich
neni situace o mnoho lepsi, nicméné
Ze to neznamenda, ze by Plzerisky
kraj a mésto Plzen za ostatnimi kraji,
resp. krajskymi mésty v tomto sméru
nezaostavaly. Timvic Valina v pfispévku
ocenil pfistup Odboru socialnich véci
KUPK, ktery se v ramci Krajského planu
vyrovnavani prileZitosti na obdobi 2019
— 2023 i Stfednédobého planu rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2019 —
2021 zavazal v pfistich letech vénovat
rozvoji terénnich socialnich sluzeb jako
jedné z hlavnich priorit NRZP zvySenou
pozornost a vyssi financni podporu.

J. Bohacek v prednasce specifikoval
charakteristické rysy osobni asistence
ve vztahu k dal§im terénnim socialnim
sluzbam (sluzb& pecovatelské,
pravodcovské, tlumocnické aj.), struéné
shrnul historii  poskytovani osobni
asistence v CR od roku 1989 (totalitni
spole¢nost ji do socialniho systému
neakceptovala a nepodporovala ji),
zdlraznil, ze u zrodu osobni asistence
jako fenoménu staly iniciativy nikoli

®



statu, ale samotnych lidi se zdravotnim
postizenim, coz je skuteCnost pro
osobni asistenci takika symptomaticka,
nebot jde o socialni sluzbu, u které
svépravnym klientm opravdu realné
zUstava zachovana moznost byt
svrchovanym subjektem péce o svou
osobu. V dalSi ¢&asti prednasky se
vénoval sou€asnému stavu osobni
asistence a obecné terénnich
socialnich sluzeb, které jednak
umoznuji handicapovanym lidem Zivot
Vv jejich pfirozeném prostfedi, pracovni
uplatnéni, uc€ast ve spoleenskych
a volnoCasovych aktivitach dle vlastni
volby, ale zaroven i z ekonomického
hlediska jsou pro stat prokazatelné
méné nakladné oproti finanéni podpore
spojené s pobytem handicapovaného
¢lovéka napf. na tzv. socialnim 0zku
apod. Presto jsou terénni socialni
sluzby stale vnimany jako vice méné
okrajovy doplnék sluzeb pobytovych.
Tento paradox ma Fadu pficin, véetné
mys$lenkovych stereotypl, celkové
atmosféry ve spole€nosti atd., oviem
hlavnim a zakladnim problémem je
nedostacujicipoCetakvalitapracovnich
sil v pfimé péci socialnich sluzeb jako
takovych (terénnich i pobytovych)
v dusledku nizkého mzdového
i spoleCenského ohodnoceni, naprosto
neodpovidajicihonaro¢nostiavyznamu
jejich profese. Zavér prednasky
J. Bohacéek vénoval problémim
osobni asistence v Plzefském kraiji.

SOCIALNi OKENKO

Poukéazal na skuteCnost, Ze i ve
mésté Plzni funguji uz pouze dva
registrovani  poskytovatelé  osobni
asistence — Méstska charita Plzen
a Hewer, z.s. — pfi€emz kapacita obou
je zcela naplnéna a neumoziuje jim
pfijimat nové klienty (tfetim, mensim
registrovanym poskytovatelem OA
je v Plzni o.p.s. Muzi a zZeny, avSak
ta se jednak vénuje specifické, tzv.
zrcadlové pomoci, kdy zdravotné
postizeni asistuji zdravotné
postizenym, a jednak i ta ma nulovou
volnou kapacitu), ostatni poskytovatelé
osobni asistence z ekonomickych
a personalnich diivoda ukongili €innost.
Pro handicapované obc¢any c&tvrtého
nejvétsiho mésta v CR (a mésta
s vysoce nadprimeérnym rozpocétem)
tak je osobni asistence prakticky
nedostupnou sluzbou (pficemz
dalSi terénni socialni i zdravotnické
sluzby se tu nachazeji v situaci velmi
podobné), coz by pro organy vefejné
spravy nejen v tomto mésté mélo byt
alarmuijici zjisténi a impulz k zafazeni
feSeni tohoto stavu mezi priority
v oblasti socialnich sluzeb.

M. Valina pak v navaznosti na
pfednasku J. Bohacka pfipomnél
zasadni roli pecujicich osob. Uvedl,
Ze Cas od €asu zaznivaji v Poslanecké
snémovné projevy zpochybnujici
vyplaceni pfispévki na péci s tim,
Ze zdravotné postizeni udajné
nejsou schopni pfispévek racionalné

®
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pouzivat, pouze jim ,vylepSuji“ rodinné

rozpoCty svych blizkych a ,nevraceji

pfispévek do systému®. Absurdita

a pokrytectvi takovych prohlaseni

obzvlast vyniknou v konfrontaci se

statistickymi udaji, podle kterych az

90 % péce o zdravotné postizené, ktefi

Ziji v domacim prostredi, vykonavaiji

osoby blizké a neformalni asistenti

— a pouze zbytek této péce pripada

v soucasnosti na poskytovatele

terénnich socidlnich a zdravotnich

sluzeb, ktefipfiznavaji, zejejichkapacity
jsou finan¢né i personalné na maximu.

Co by tedy za této situace znamenalo

wvracet pfispévek do systému*? Byl

by to navrat pfed rok 1989 a vyvijeni
tlaku na zdravotné postizené, aby
se stahli zpét do péce pobytovych
zafizeni. Pokud Ceska spolecnost ale
ma za vlastni hodnoty evropského
humanismu, potom by naopak méla
vénovat pecujicim osobam zvySujici
se pozornost a podporu ve stejné mife
jako registrovanym poskytovatelim
terénnich socialnich a zdravotnich sluzeb.

Natytopfispévkynavazaladiskuse,vniz

zaznély nasledujici postfehy, naméty

a zkuSenosti z praxe poskytovatell

a uzivatell osobni asistence:

* Pokud se terénni socialni sluzby
svym rozsahem a kvalitou na uzemi
mésta Plzné nezdaji byt v nejlepsi
kondici, jak potom hodnotit jejich
stav na ostatnim uzemi kraje? Tam
jsou napft. sluzby osobni asistence

poskytovany roztrousené, vice
méné nahodile a s velkymi problémy
v okresnich méstech (napf. Oblastni
charita Rokycany, Oblastni charita
Klatovy), v odlehlych pfihrani¢nich
oblastech pak jen vyjimecné, diky
mistnim iniciativam a osobnostem
(15. Predni hlidka Royal Rangers
v Cernosing). Kromé& uz
zmifovanych pfi¢in se na venkové
terénni socialni sluzby navic
potykaji s nutnosti pfekonavat velké
vzdalenosti pfi cestadch asistenta
ke klientovi, nebo pfi asistované
pfepravé klienta k Ilékafi, do
zaméstnani, do Skoly apod.

Komunalni politik se samoziejmé
Iépe zviditelni ,pfestfizenim pasky*
u nového domova pro seniory, resp.
jiného zafizeni pobytovych sluzeb
nez pro vétSinu lidi ,neviditelnou®
podporou sluzeb terénnich —
a ekonomicka i lidska stranka véci
je pro ng samoziejmé vedlejsi,
dokud k této podpore nebude veden
a motivovan statem a krajem.

Kdyz se mluviovy$Sikvalifikovanosti
a lepSim finanénim ohodnoceni
pracovnik(l v pfimé péci terénnich
socialnich sluzeb, nehraje z pohledu
klientd nijak zasadni roli to, jak
vysoké ma osobni asistent vzdélani,
kolik absolvoval akreditovanych
kurz(, ale jsou pro né podstatné
vlastnosti, jako je zru€nost, pfirozena
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inteligence, slusnost a v neposledni
fadé (zvlast u lidi s velmi tézkym
télesnym postizenim) zejm. fyzicka
kondice asistenta. Zobecni-li se to,
bylo by dobré si ob¢as pfipominat,
Ze pomoc statu, kraje nebo obce
poskytovatelim socialnich sluzeb
neni jeji smysl a cil sam o sobé, ale
jedna se pouze a praveé o prostiedek
k pomoci uzivatelim a potencialnim
uzivateliim téchto sluzeb.

Casto probiranym tématem je
pfispévek na pédi a jeho vyse. P¥i
pohledu na soucasnou uroven cen
za hodinu osobni asistence oviem
Zjistime, Ze prispévek na pécdi ve
tfetim stupni vystaci klientovi jen
na dvé hodiny osobni asistence
denné a prispévek na péci ve
¢tvrtém stupni zhruba na tfi a pul
hodiny osobni asistence denné —
to je rozhodné malo. Pokud ¢lovék
potfebuje celodenni asistenci, co si
ma pocit v téch zbyvajicich dvaceti,
dvaadvaceti hodinach? Nyni ma na
vybérze dvou moznosti. Bud' sevzda
své individuality, svého domova,
své prace, svého spoleCenského
prostfedi a je umistén na ,socialni
Gzko" v pobytovém zafizeni at uz
socialnich, ¢€i zdravotnich sluzeb,
anebo o néj prakticky celych dvacet
Ctyfi hodin denné pecuje rodina,
partner &i jind blizkd osoba, pro
kterou to ovSéem také Casto znamena
ztratu profese, individuality atd., coz

SOCIALNi OKENKO

s sebou pfinasi jeji unavu, zdravotni
problémy, vyhofeni a vzhledem
k sou€asné vysi pfispévku i Zivot na
hranici, ¢i spiSe pod hranici chudoby.
Prakticka nemoznost vyuzit
(z popsanych, zejm. financnich
a kapacitnich dlvodd) funkéni
terénni a odlehCovaci sluzby jak
zdravotni, tak socialni vede logicky
k postupnym deformacim
a rozpadim vztahu mezi
opecovavanou a pecujici osobou.
Tento ,zaCarovany kruh® ma nyni
jediné mozné okamzité feseni, a to
v rychlém a vyznamném zvySeni
pfispévku na péci ve ftfetim
a Ctvrtém stupni. Z dlouhodobého
hlediska je vSak nutno provést
ddkladnou a smysluplnou, s NRZP
CR konzultovanou a pro NRZP

CR akceptovatelnou reformu
celého systému jak socidlnich
sluzeb, tak systému vyplaceni

pFispévku na péci, veetné reformy
lékafské posudkové sluzby,
nebot o posudkovych Iékafich
v kmetském véku a bez pfislusné
odbornosti koluje mezi zdravotné
postizenymi dlouha fada bizarnich,
tragikomickych pfibéhu.

Co se tyka podpory pecujicich
osob — MPSV nechalo zpracovat
dokument s nazvem Narodni
Strategie rozvoje socialnich sluZzeb
na obdobi 2016-2025, jehoz
soucasti je i tzv. Strategicky cil D,
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a to: Zlepsit postaveni pecujicich
osob. Ten v sobé& =zahrnuje
Ctyfi specifické dilCi cile: ZvysSit
socialné-finanéni zabezpedeni
pecujicich osob, Zvysit podporu
pecujicich osob prostfednictvim
socialnich a zdravotnich sluzeb,
Zlepsit informovanost a vzdélavani
pecujicich osob, opefovavanych
osob a vefejnosti, Zvysit podporu
neformalnich pecovatelll ze strany
vefejné spravy. Bohuzel, zatim
se zda, Ze zUstalo a také zUstane
u téchto obecnych formulaci,
po kterych nebudou nasledovat
konkrétni opatfeni. Pokud ovSem
zUstaneme jen u bezobsaznych
proklamaci, seminafli a konferenci
bez hmatatelnych vysledkU, potom
nema zadny smysl o néjaké strategii
vubec hovofit.
Na zavér diskuse na ni v souhrnu
zareagoval Mgr. Zapletal. Ocenil
jeji otevienost a vécnost, uvedl, Ze
OSV KUPK ur¢ité u bezobsaznych
proklamaci nezuUstane, i kdyz je
nutno vidét moznosti feSeni realng,
v SirSim kontextu dalSich akutnich
problémd v socialni oblasti, jako
je problematika cizinc na Uzemi
Plzefiského kraje, problém drogové
zavislosti, vylou¢enych lokalit, péce
o0 seniory, a v kontextu urcitého,
rozhodné ne neomezeného krajského
rozpoC€tu. Nicméné uijistil pFitomné,
ze diskusi sledoval velmi pozorné

aodnesl si z ni fadu poznatku, postfehu
a podnétu, které OSV zohledni jak
v ramci Stfednédobého planu rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2019 —
2021, tak v ramci realizace Krajského
planu vyrovnavani pfileZitosti pro
osoby se zdravotnim postizenim na
obdobi 2019 — 2023, kde jako prioritni
v segmentu socialnich véci budou ve
shodé s NRZP PK od pocatku roku
2019 iniciovana a monitorovana dvé
nasledujici opatienti:

Opatieni 6.2.1

Klast dlraz na rozvoj terénnich
socidlnich sluZeb, které umoznuji
zivot lidi se zdravotnim postizenim
v jejich pfirozeném prostiedi.
V ramci prislusnych dotacnich titult
Plzeriského kraje podpofit zejm.
zvySeni mezd pracovnikl v pfimé péci
a jejich spoleCenské prestize a dale
podporovat zvySovani informovanosti
o socialnich sluzbach smérem
k odborné i laické vefejnosti.

Opatieni 6.2.2

Ve spolupraci s obcemi Plzefiského
kraje a s NRZP PK zmapovat
potfeby a na zakladé vysledkud
pripadné zahajit rozvoj systematické
podpory pecujicich osob s cilem
ZlepSit kvalitu jejich Zivota a tim
preneseng i zivota lidi se zdravotnim
postizenim, o které pecuiji.

autor: PhDr. Miroslav Valina,
predseda NRZP Plzeriského kraje



Mezinarodni konference o nervosvalovych onemocnénich poradana

AMD v CR pod zastitou EAMDA

Od 20. do 23. zafi 2018 se v hotelu Clarion v Praze — Vlyso¢anech konalo
47. Vyroéni zasedani a mezinarodni konference EAMDA. Zucastnilo se ji vice nez
120 osob. Byli zde zastupci organizaci z jednotlivych zemi sdruzenych v EAMDA
a prednasejici celkem z 11 zemi (Slovinsko, Slovensko, Polsko, Chorvatsko,
Srbsko, Bulharsko, Italie, Francie, Scharsko, Turecko a Ceska republika).

SEPTEMBER 20™ - 23%°, 2018

47" ANNUAL GENERAL
ASSEMBLY IN PRAGUE

rozdélen
socialni

tradiéné
|ékarskou,

Program byl
na tfi d&asti —
a administrativni.

V patek v ramci lékarské casti
vystoupili Spi¢kovi odbornici
z oblasti nervosvalovych onemocnéni
z celé Evropy. Ukazali inovativni
postupy a moderni metody lécby
v oblasti nervosvalovych onemocnéni
a poukazali na dulezitou roli pacient
v komplexnim procesu zlepSeni
kvality zivota na multidisciplinarni
urovni. Program byl rozdélen do
jednotlivych bloku: diagnostika a nové
metody lécby, nové klinické studie,
kardiologicka péce, plicni ventilace

a léCebna rehabilitace.

Na uvod byla vénovana vzpominka
nedavno zesnulému Borisi

Sustarsicovi, dosavadnimu predsedovi
EAMDA. Zaroven byl pfedstaven novy
predseda organizace, Tadej KoroSec.

Velmi zajimavé byly pfednasky pani
doktorky Haberlové o diagnostice
a lécbé déti se svalovou dystrofii,
pana doktora Mazance (ktery byl take
odbornym garantem celé konference)
o pletencové svalové dystrofii, Dr. Anny
Ambrosini (ltdlie) o vyznamu registrd
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a biobank, Dr. Giacoma Comiho
0 nejnovéjSich metodach 1éCby SMA,
MUDr. Martina Pesla o kardiologickych
potizich u chlapcd s DMD,
MUDr. Davida Kemlinka o nejnovéjsich
trendech v plicni ventilaci, MUDr. Livie
Mensové o vyhodach magnetické
rezonance v diagnostice, MUDr. Lenky
Jufikové o genetické terapii u DMD

¢i MUDr. LibuSe Smolikové o vyznamu
dechové rehabilitace v prevenci
plicnich onemocnéni.

V8echny pfednasky budou dostupné
na nasich webovych strankach.

Druhy den byl vénovan socialnimu
programu. Obsahoval mnoho
zajimavych prfednasek od zastupcu
riznych evropskych pacientskych
organizaci. Doktor a védecky pracovnik
pan Alexandre Mejat (Francie)
prednesl skvélou prezentaci o strukture
a Cinnosti evropské organizace pro
vzacna onemocnéni EURORDIS.
Michal Rataj, ¢len vykonného vyboru
EAMDA a ¢len predstavenstva
Evropského féra pacientd (EPF),




informoval o angazovanosti pacientd
v ramci EPF a Evropské agentury
pro I|éCivé pfipravky. Zaméfil se
na vlivny hlas EPF mezi riznymi
komunitami pacientd a hovofil
0 nejnoveéjSich aktivitach organizace,
vCetné UuspésSného letniho tréninku
argumentace pro mladé.

Jana Popova z Bulharska se zaméfila
na medialni pokryti problematiky
osob s nervosvalovym onemocnénim
v jeji domovské zemi. Pan Hradilek
z pacientské organizace SMAci
ukazal, jak co nejefektivnéji zpfistupnit
nové léky pacientim se vzacnym
onemocnénim, a predsedkyné
slovenské organizace OMD, pani
Andrea Madunova, prezentovala
cinnost organizace a jak funguji
asistencni sluzby na Slovensku. Velmi
emotivni byla prezentace pani Ipek

Badirgali z Turecka, ktera vyvolala
ohromnou kampah na podporu

finanéni sbirky pro lécbu své malé
netefe, ktera je postizena spinalni
svalovou atrofii. Zastupci MDA Ride
nam poutave vypraveéli o historii vzniku
této organizace i planech do budoucna.

Dalsim bodem programu byl kulaty
stll vénovany problematice spojené
se zavedenim novych [éCebnych
metod nervosvalovych onemocnéni




v rlznych evropskych zemich.
Neni Zadnym tajemstvim, Ze pro
nervosvalova onemocnéni jsou
k dispozici nové moznosti etiologicke
léCby a Ze je realnd predpovéd
nastupu genetické |éCby. Nékteré
evropské zemé velmi pokrocily
v zavadéni novych léku, zatimco jiné
teprve rozvijeji infrastrukturu, aby
mohly zahajit lécbu. Kazda zemé
v EU vynaklada velké usili na feSeni
problému financovani novych [éku.
NejlepSiho feSeni sou€asné situace Ize
dosahnout pouze tehdy, pokud bude
vytvoren dialog mezi vSemi ucastniky
(farmaceutickym pramyslem, Iékarskymi
odborniky, zdravotnimi pojiStovnami
a pacientskymi organizacemi).

Sobotni, socialni &ast konference
opét potvrdila vyznam této oblasti
pfi integraci osob s nervosvalovym

onemocnénim do spolecnosti. Ukazalo
se, Ze navzdory vysokému stupni
zdravotniho postizeni a rGznorodosti
socialnich podminek, rozvijeji lidé
s nervosvalovymi onemocnénimi sv(j
potencial a Uspésné se zaclehuji do
spole¢nosti. Bylo také poukazano
na celkovou propagaci, tedy
dulezitost zapojeni médii a osobnosti
do problematiky  nervosvalovych
onemochéni.

Administrativni &ast se konala
soubézné s programem konference
a Ucastnili se ji €lenové vyboru EAMDA
v Cele s novym predsedou, Tadejem
KoroSecem.

Konference byla velmi pfinosna
a inspirujici a pfinesla nam mnoho
novych informaci, poznatk( i pratelstvi.

Mgr. Dona Jandovéa
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Rozhovor s pani Ipek Badirgali z Turecka

S pani Ipek jsem se seznamila na mezinarodni konferenci pofadané nasi
organizaci spole¢né s EAMDAVv Praze vietoSnimroce. Je velmilaskava a pratelska
a vSichni tucastnici byli dojati prezentaci, ve které nam predstavila ohromné usili
vynaloZené na organizovani sbirky pro ziskani financnich prostredku na lé¢bu
SPINRAZOQU pro jeji netef postizenou SMA. Vzhledem k tomu, Ze pani Ipek
pochazi z Turecka, odkud mame jen velmi malo informaci tykajicich se podminek
osob se svalovou dystrofii, vyuZili jsme pfileZitosti a poloZili ji nékolik otazek.

Mohla byste se, prosim, predstavit
nasim ¢tenaram?

Jmenuji se Ipek Badirgali, jsem
chemicky inzenyr a pracuji v oblasti
komunikaci. MUj ,dokonaly Zivot” se
zmeénil v okamziku, kdy mé netefi
diagnostikovali SMA (spinalni svalova
atrofie). Hned, jak jsem se dozvédéla,
?e americka FDA (Ufad pro kontrolu

potravin a IéCiv) schvalil novy Iék pro
tuto smrtelnou nemoc, zacala jsem
organizovat celonarodni  kampan
zameéfenou na ziskavani financ¢nich
prostfedk(l pro IéCbu mé netefe
a béhem 6 tydnu se nam podafilo
ziskat 2 miliony a 150 tisic tureckych
lir (cca 9 245 000,- K&). Na nasi
vyzvu reagovalo pfes 20 milion(i osob
a diky této kampani se vefejnost
v Turecku dozvédéla o nemoci SMA
a o pacientech, ktefi zoufale cekaji
na nové léky. U mé netefe byla
|é€ba zahajena v lonském roce a jeji
zdravotni stav se podstatné zlepsil.
Stéle se snazim zvySovat povédomi
0 SMA, protoze vim ze své zkuSenosti,
jak téZke je bojovat se vzacnou nemoci.
V srpnu jsem vytvofila video,
inspirované moji netefi Ece Boyacioglu
a ftisici dalSimi pacienty s SMA
v Turecku. Je vénovano kazdému
na svété, kdo bojuje s touto chorobou.

()
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Video Ize shlédnout na téchto odkazech:

Facebook: https://www.facebook.com
/ecelereumutol/

Instagram: https://www.instagram.com/
ecelereumutol/

Twitter: https://twitter.com/eceyeumutol
Youtube: https://www.youtube.com
fchanne/lUCWusMIO9xPpSQCnhuHHOAFw

Jste z Turecka a my mame jen
velmi malo informaci o situaci
osob se zdravotnim postizenim
v této zemi. Existuji zde néjaké
pacientské organizace pro osoby
s nervosvalovym onemocnénim?

U nés je nékolik pacientskych organizaci
pro nervosvalova onemocnéni. KASDER
je asi nejznaméjsi a nejsilngjSi a jejim
cilem je podpora lidi s touto nemoci
a zlepSeni kvality Zivota. Zaroven
se snazi vytvofit povédomi o této
problematice v fadach odborné a laické

verejnosti. KASDER je také clenem
EAMDA. Pokud jde o SMA, existuji
dvé organizace a nejaktivngjsi je
“SMA Benimle YUrd”.

A jaka je situace v oblasti zdravotni
a socialni péce?

Pokud jde o tuto oblast, v Turecku je
to dost komplikované. Témér vSichni
lidé se zdravotnim postiZzenim jsou
z4avisli na svych rodinach.

Maji tyto osoby pfistup ke vzdélani?
VétSinou se vzdélavaji doma,
vzhledem k tomu, Ze témér neexistuji
bezbariérové Skoly, a v soucCasnosti,
kdy se Turecko nachazi v hospodarské

Maji postizeni narok na invalidni
dachod?

Osoby se zdravotnim postizenim
nemaji zadné dlichody a jsou zcela
zavislé na svych rodinach. UNICEF
pracuje na zpravé o stavu zdravotné
postizenych déti v Turecku. Jako SMA
rodina jsme pfispéli k této studii a brzy
budou zvefejnéna v8echna data.

Existuje v Turecku néjaka moznost
osobni asistence nebo nezavislého
zivota?

Koncepce osobni asistence je v Turecku
témér neznama. V turecké kulture
je dulezita rodina a rodiCe se staraji
o0 své déti, dokud se neozeni. Pokud
jde o postizené dité, situace se

né zodpovédni az do své smrti.
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Byla provedena studie o rodicich
postizenych déti a nejvétsi strach rodicu
byl, Ze zemiou dfive nez jejich déti.

Jak je to v Turecku s bezbariérovosti?

Bohuzel Turecko silné zaostava
za vétSinou zemi, pokud jde o tyto
environmentalni a architektonické
pfedpisy. Zvlasté v kosmopolitnich
méstech, jako je Istanbul, je doprava
obtizna i pro zdravé lidi.

Objevuje se tato tématika ve vliadnich
institucich a v médiich vSeobecné?

Problematika osob se zdravotnim
postizenim se €as od €asu objevuje
v tradi€nich nebo socialnich médiich
a hodné to zalezi na aktivité
a komunikacni strategiich pacientskych
organizaci.

Chtéla byste jesté néco dodat?

Na zavér bych chtéla shrnout nékteré
Udaje tykajici se aplikace Iéku
SPINRAZA détem s SMA 1 v Turecku.
Profesor Dr. Haluk Topaloglu,
nejslavnéjsi neurolog v Turecku,
zvefejnil v poslednich tydnech aktualni
data. V Turecku dostava tuto Iécbu
300 pacientl. SMA rodiny pofadaly

ROZHOVOR

protest pfed ministerstvem zdravotnictvi
a nasledkem toho, a téZ diky pomoci
médii, budou prvni 4 davky pfistupné
v8em pacientlim s SMA 1. SPINRAZA
prfesto neni konzistentni |écba. Je
uc¢inna jenom pokud je aplikovana
v rané fazi, coz by mélo byt prioritou
pro déti mladsi nez 12 tydna.

Témér vSechny politické strany podporuiji
tento program, ale bohuZel nedo$lo
k zadnému pokroku ve schvaleni
léku pro SMA typu 2 a 3. NaSe vlada
tvrdi, Zze ucinnost léku je stale nejasna
u vSech typl. Na podporu ucinnosti
IéCby jsem natoCila a zvefejnila video
.Before & After Spinraza”.

Muzete jej zhlédnout zde: https://
www.youtube.com watch?v=3lyFzvx0lbc

Mgr. Dona Jandové




VYZKUM

Genova terapie pro Ié¢bu CMT by mohla byt zahajena v roce 2019

Spoleénost Sarepta Therapeutics
oznamila spolupraci s Dr. Zarife
Sahenkem z Nationwide Children’s
Hospital ve Spojenych statech na
VyVoji genove terapie pro onemocnéni
Charcot-Marie-Tooth (CMT).

Genova terapie NT-3 vyuziva
neskodny adeno-asociovany virus,
ktery pfenese do téla gen nazvany
neurotrofin-3 (NT-3). Neurotrofin-3 je
dllezity pro fungovani Schwannovych
bunék, které jsou nezbytné pro
zachovani zdravi a preziti naSich
nervi. CMT zpUsobuje poskozeni
a postupné odumirani nervl, coz
vede ke svalové slabosti a ztraté citu.
Proto je dullezité nalézt potencialni
|éCebné postupy pro zlep$eni rastu
a funkci nerva.

Dr. Sahenk stravil mnoho let vyvojem
atestovanimgenovéterapieNT-3,ktera
by mohla zlepsit funkénost nervovych
bunék, a ukazalo se, Ze funguje
na zvifecim modelu postizeném CMT.
V tiskové zpravé, vydané
farmaceutickou spoleCnosti Sarepta,
Dr. Sahenk prohlasil:

,Geneticka terapie predstavuje
potencialni novou cestu pro l1éEbu CMT
neuropatie. Té€Sime se na spolupraci

s farmaceutickou firmou Sarepta,
se kterou mame spole¢né cile, a to
hledat nové metody IéCby pro osoby
s nervosvalovym onemocnénim.*
Klinicka studie pro testovani genové
terapie NT-3 bude zahajena v roce
2019. Ackoli tato studie bude cilena
pouze na CMT typu 1A, potencialné
by mohla byt vhodna i na jiné
subtypy CMT a svalové dystrofie.
Dalsi vyzkumy budou zkoumat i tyto
moznosti.

DalSi informace naleznete v tiskové
zpravé spole€nosti Sarepta.

zdroj: Quest, podzim, 2018

z anglického originalu preloZila:
Mgr. Dona Jandova
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VYZKUM

Firma AveXis zada FDA o schvaleni genové terapie pro SMA typu 1

Biotechnologicka firma AveXis
(pod Svycarskou farmaceutickou
spoleCnosti  Novartis) 18. fijna
oznamila, Ze u amerického UFadu pro
kontrolu potravin a IéCiv (FDA) podala
Zadost o schvéleni genové terapie pod
nazvem AVXS-101, jejimz vysledkem
je nahrada genu SMN1, ktery u osob
se SMA chybi, nebo je zmutovany.
Zadost se tyka intravendzni aplikace
Iéku AVXS-101 u déti se SMA typu 1
mladsich deviti mésicu.

V klinickych studiich firma AveXis
v souCasné dobé testuje také
intratekalni podani 1éku AVXS-101
(podanidoprostorumezimozkemnebo
michou a mozkomisnimi obaly). Tento
zpusob aplikace léku by umoznil 1é€bu
u vétsich a starSich pacientd. Jakmile
budou klinické testy dokonceny,
spole¢nost AveXis se na zakladé
zjisténych dat rozhodne, zda bude

Jak funguje 16k AVXS-101

samostatné zadat o schvaleni léku
AVXS-101 pro intratekalni aplikaci.
,Gratuluieme AveXis a Novartis
k dosazeni tohoto milniku,“ fekl
Kenneth Hobby, prezident organizace
Cure SMA. ,Udaje z klinickych studii,
které hodnoti intravendzni podani
Iéku, ukazuiji, Ze jednorazova aplikace
genoveé terapie ma transformacni vliv
na tuto zivot ohrozujici nemoc. TéSime
se na rychlé schvaleni 1éku Uradem
pro kontrolu potravin a léCiv a také
na pozitivni vysledky z probihajicich

klinickych studii tykajicich se
intratekalniho podani.”
Konecné rozhodnuti ohledné

schvaleni léku pro intravendézni
podani se ofekava v prvni poloviné
roku 2019.

zdroj: www.curesma.org

SMA je zpusobena mutaci v genu
SMN1, jenz obsahuje informace
pro tvorbu proteinu, ktery motorické
neurony - nervové bunky fidici
svalovou kontrakci - potfebuiji,
aby prezily. Kvali mutaci tento gen
neprodukuje funkéni SMN protein.

AVXS-101 je genova terapie navrzena
tak, aby u pacientd se SMA byla do

motorickych  neuronli  dopravena
funkeéni kopie genu SMN1.
AVXS-101 obsahuje geneticky

modifikovany vir (adeno-asociovany
vir (AAV) 9), ktery nese funk&ni kopii
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genu SMN1 a dopravuje ji krevnim
fecistém do mozku. V lé¢bé kojencl
se tak vyhneme aplikaci Iéku do
patefniho kanalu. Jakmile se gen
SMN1 (nazyvany transgen, nebot
pochazi z vnéjSiho zdroje) dostane do
bunék pacienta, doplfiuje jejich vlastni
produkci bilkovin SMN.

Transgen SMN1 v léku AVXS-101
se sklada z dvouvlaknové DNA, coz
znamena, Zze ma stejnou formu jako
pfirozené geny a muze byt aktivovan

rychleji a poskytnout tak rychlejsi
a ucinngjsi  terapii. AVXS-101
obsahuje genetické instrukce pro
aktivaci transgenu tak, aby tvorba
SMN proteind  byla nepfetrzita
a trvala.

zdroj: smanewstoday.com

z anglického originalu preloZila:
Jitka Safrankové

90 miliond korun za jednu injekci. Kolik jsme ochotni zaplatit

za détsky zivot?

Déti trpici spinalni svalovou atrofii
se VétSinou nedoziji ani druhych
narozenin. V  dusledku choroby
dochazi k ubytku svalstva, a tudiz
k snizené schopnosti pohybu, ¢asto
i dychani. Svycarska farmaceuticka
firma Novartis tvrdi, Ze pfiSla s novym
feSenim. K vyléCeni by méla stacit
jedina aplikace nové genové terapie.
Cena jedné davky je vSak 4 miliony
dolart (kolem 92 miliond K¢).

Cena genové terapie nazvané
AVXS-101 je podle predstavitelt firmy
v porovnani s vysledkem, kterého
docili, v poradku, piSe agentura
Reuters. Podle Svycarskych médii
by Slo o nejdrazsi ,injekci® vubec.
,Ctyfi miliony dolarti jsou poradna
suma penéz, véfime v8ak, Ze jde

0 cenu vyrovnanou,“ Fekl podle
Reuters Dave Lennon z firmy AveXis,
spadajici pod Novartis. Podle odhadu
firmy totiz terapie pfida détem po
aplikaci v priméru 13 let zdravého
zivota, brani se proto, ze v horizontu
deseti let jsou ostatni zpusoby lécby
draZzsi.

Podle Vasanta Narasimhana z vedeni
Novartisu vSe zalezi na rozhovorech
s pojistovnami a viladami v USA,
Evropé a Japonsku, piSe Reuters.
,Najdeme zplsob, jak z toho ucinit
l[éCbu pfistupnou Siroké vefejnosti,”
fekl Vasant Narasimhan Svycarskému
webu 20min.ch.

zdroj: echo24.cz
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ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

Karen Coleovou privedlo 20 let upresiiovani diagnézy k zastupovani
osob s LGMD (pletencova svalova dystrofie)

Kazdym rokem se 30. zari lidé oblékaji do limetkové zelené a schazi se online
i ve spolcich, aby oslavili Den svalové dystrofie pletencového typu (LGMD).
Letosni Ctvrty rocnik se pacientska organizace LGMD zaméfila na zvySovani
povedomi o této nemoci, ktera ma vice nez 30 riznych podtypu.

Karen Coleova

Pro pétapadesatiletou rodacku
z amerického lllinois, Karen
Coleovou, ma tento den specialni

misto v jejim srdci. Poté, co Zila 20 let
s nespecifikovanou diagnézou LGMD,
se v roce 2016 koneCné& dozvédéla
svlj geneticky podtyp — LGMD2I.
S koncem této diagnostické odysey
se ji otevielo mnoho dvefi a to ji
umoznilo spojit se s daldimi pacienty
a vyzkumniky. Vydala se svou
vlastni cestou a stala se zastupcem
nemocnych se svalovou dystrofii
pletencového typu.

V souCasné dobé& Karen zastava
funkci  dobrovolného organizatora
a koordinatora ,limetkové zelené
kampané® v ramci Dne LGMD.

Zahadna diagnéza

V dobé dospivani se Karen potykala
s nevysvétlitelnou svalovou slabosti.
~Jako dité jsem nedokazala obé&hnout
télocvienu. Méla jsem velka lytka
a tuhé podkolenni Slachy,“ vzpomina
na své détstvi.

O par let pozdegji, kdyz dokoncila
vysokou Skolu, vdala se a zalozila
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rodinu, si v8imla, ze se jeji pfiznaky
zhor8uji. ,Po porodu mé druhé dcery
v roce 1993 jsem zacala jinak chodit,”
li¢i své potize, ,objevily se problémy
s chdzi do schodud a musela jsem se
pridrzovat zabradli.”

V roce 1996, ve véku 33 let,
podstoupila Karen svalovou biopsii
a jako nejpfesnéjSi odhad ji byla
diagnostikovana svalova dystrofie
pletencového typu. Tehdejsi
technologie ale neumoZiovaly
stanovit pfesny podtyp. ,Byli si docela
jisti, Ze je to svalova pletencova
dystrofie a odhadovali podtyp 2D, ale
tim uZz si nebyli jisti,“ vysvétluje Karen.
Se svym onemocnénim, at uz to bylo
cokoliv, si prozila frustrujici okamziky.
.Mé dcery byly roztleskavaCky a ja
se citila izolovana, kdyz jsem se
jako jedina mama nemohla dostat
na tribuny a sledovat hru. Citila jsem
se velmi opusténa,” vypravi o svych
pocitech.

Celkove je ale Karen vdécéna za kazdy
den: ,Mam skvélého manzela, dvé
bajeCné dospélé dcery, tuny lasky
a podpory od rodiny a pratel. Miluji
svou praci koordinatorky vyuky
nabozenstvi v mistnim kostele.*

Ve védéni je sila

V roce 2015 si Karen Cetla Ctvrtletnik
Quest, vydavany americkou asociaci
MDA. VsSimla si inzeratu atlantskeé
spole€nosti Emory Genetics
Laboratory, ktera nabizela bezplatné

genetické testy pro pacienty
s podezfenim na LGMD. VyuZila
pfilezitosti testovani a v lednu 2016,
po dvaceti letech nejasnosti, se
kone¢né dozvédéla svou diagnézu
— svalova pletencova dystrofie typ 2|
(LGMD2I) s mutaci na FKRP genu.
Konec¢né védéla, Eemu se postavit.

Karen promlouvajici na Svalovém
pochodu MDA

.MUj svét se zmeénil,“ Fika Karen,
.diagnéza mé pfivedla k mnoha
zdrojum, o nichz jsem dfive nevédéla,
a nastartovala moji drahu zastupce
pacientll s LGMD."

Po zjisténi diagndézy se prihlasila do
registru pacientl s FKRP, zapsala se
do studie dlouhodobé sledujici osoby
S vzacnym onemocnénim a zacala
navstévovat konference o FKRP.
.Poznala jsem mnoho lidi z celého
svéta, ktefi maji stejnou diagnozu.
Je to posilujici,“ shrnuje Karen svou
zkuSenost. Pfipojenim se k rlznym
pacientskym skupinam na Facebooku
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se dostala do kontaktu i s pacienty
s jinymi formami LGMD, nejen s 2I.
Aktivni €lenstvi v téchto pacientskych
organizacich ji pomohlo najit smysl
v jeji praci. Na Svalovém pochodu
MDA, ktery se konal 19. kvétna ve
Westmontu, vystoupila na podiu
s proslovem, v némz sdilela svou
cestu pacienta, pfed rodinou, prateli
a podporovateli MDA. Byla oble¢ena
do limetkové zelené a jeji obleceni
nemélo pouze pfipominat tuto
pfilezitost, ale také odrazet barvu
v nazvu jejiho tymu, s nimz se
ucastnila pochodu.

,MU0j tym nesl nazev ,MD s kapkou
limetky',“ upfesnuje Karen, ,byl to tak
skvély den a uzasna zkuSenost, kdy
jsem mohla sdilet svUj pfibéh a zvysit
tak povédomi o LGMD.“

Propojeni se s Iniciativou

Dne LGMD

kontaktiT mezi pacienty je Carol
Abrahamova z Wisconsinu, ktera ma
LGMD2A a je zakladatelkou Inciativy
Dne LGMD. Tyto dv& Zeny, které
bydli jen par hodin cesty od sebe, se
dvakrat setkaly osobné a rychle se
staly spfiznénymi dusemi. V minulych
dvou letech Karen pomahala Carol
a prevzala aktivni roli pfi planovani
Dne LGMD.

~Pracuji na zaclenéni limetkové zelené
barvy do motivii kampané. Vyslouzila
jsem si neoficialni titul koordinator

ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

www.LGMD-info.org

Logo Dne LGMD

[

limetkové kampané',“ dodava Karen
se smichem.

Karen ohromilo, s jakou oddanosti
Carol pracuje na zvySovani povédomi
0LGMD: ,Kdyz vidim Carolino nad$eni
pro Den LGMD, praci na webovych
strankach, Facebookovém profilu
a veSkerou administrativu kolem,
jsem nad8ena, ze jsem toho soucasti.
Ma za sebou kus skvélé prace.”

Den LGMD ma mnoho cild, jeden
z nich klade duraz na vzdélavani
verejnosti.

,Chceme, aby lidé védéli, ze LGMD
je progresivni neuromuskularni
onemocnéni s vice nez
30 identifikovanymi podtypy,”
vysvétluje Karen, ,chceme, aby
verejnost védéla, jak vzacna nemoc
to je a Ze je potfeba znat jeji pfiznaky.
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Pro pfipad, Ze by se objevily u vas
nebo u nékoho z vasich blizkych.*
Pdvabem Dne LGMD je podle Karen
to, Zze ho kazdy oslavuje po svém.
»Hodné lidi si vyjde na prochazku, jini
si umyji auto nebo si nasadi zeleny
naramek,“ popisuje Karen, ,mnoho
nasich LGMD ambasadort dosahlo
u svych guvernért toho, Ze 30. Zafi
bylo prohlaseno Dnem LGMD v jejich
statech. Jednomu ditéti z Nového
Zélandu se dokonce povedlo pfimét
své meésto, aby na jeho pocest
usporadalo pravod!”

Mezi vSemi zabavnymi zplsoby, jak
tento den slavit, ma Karen v oblibé
Vyzvu LIMEmoji. Tato vyzva zacina
1.zafi azahrnuje vytvofenioblibeného
smajlika — emoji — s pouzitim limetky.

Karen s Carol Abrahamovou

Poté sveé ,dilko® sdilite na socialnich
sitich a vyzyvate ostatni, aby se také
zapojili a Sifili tak dale informace
o LGMD.

Vyznam genetického testovani
““““““ vysledek
tohoto dne povazuje Karen zvySovani
povédomi o moznostech genetického
testovani.
~Snazime se podpofit lidi, aby si zjistili,
jestli se mohou nechat geneticky
otestovat a dozvédét se tak svUj
podtyp,“ objashuje Karen, ,pak se
mohou spojit s podplrnymi sluzbami,
jako jsou organizace, konference,
facebookové stranky, registry
a podobné véci, takze zlstanou
informovani. Cim vice pacientt bude
identifikovano a sledovano, tim vice
lze podporovat |ékafsky vyzkum,
takze jednoho dne se mizeme dockat
IéCby a vylégeni.”
Na zavér Karen uvadi: ,To, Ze jsem
se dozvédéla mUj podtyp, mi opravdu
zmeénilo zivot. Otevielo se mi tolik
dveri.”
Pokud se chcete dozvédét vice
o Dni LGMD a o tom, jak se zapoijit
do Vyzvy LIMEmoji, navstivte
https://Igmd-info.org/.

zdroj: MDA

z anglického originalu pfeloZila:
Bc. Karolina Seidlova

®



DOPISY OD NASICH CLENU
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Pohled z druhé strany

Uz to tak v lidské spolecnosti je, Ze od utlého détstvi mdame své sny a predstavy. Ve skolce jsem
poté, co jsem do svého medvéda pichala Spendliky v domnéni, ze ho ockuji, chtéla byt deétskou
doktorkou. Kdyz se mi zapalovala lytka a chtéla jsem se libit a hezky oblékat, touzila jsem byt
modni ndavrhdrkou. Ale at’ uz mi bylo pét nebo patndct, velice jsem milovala malé déti a ve svém

okoli jsem odvozila vSechny kocdrky s nimi.

Tuky a nejen proto jsem si vysnila, Ze budu mit &tyfi déti. CtyFi proto, Ze jsme tFi sestfenice jezdily
na prdazdniny k teté, a kdyzZ jsme se pohddaly, vZdycky to bylo 2:1. Kdybychom byly ¢tyri, bylo by
to nerozhodné! Nikdy mé nenapadlo, Ze by to mohlo byt 3:1.

Kdyz mi bylo 24 let, vdala jsem se a ihned chtéla ty vysnéné deti.

Jenze priroda a osud tomu chtély jinak. Neslo to, a tak jsem Zddala o adopci, ale stdle jsem jen
od gynekologa slysela, Ze budu mit svoje, kdyzZ jsem prosila o jeho doporuceni. A tak ndsledovala

léc¢ba pokus - omyl, az k té adopci, v mych pétatficeti letech, opravdu doslo.

v oy

Tesné pres Vianocemi jsme si privezli 8 mésicni Stésti, chlapecka, blondatého andilka, ktery,
kdyz po probuzeni oteviel o¢icka a poprvé mé uvidél, se usmdl tak, Ze jsem hned védéla, Ze bude
nds. Mél sice néjaké motorické problémy, napriklad se pohyboval po zemi tak, jako kdyz se plave
motylek, ale to vSechno po rehabilitaci zmizelo. A pak uz bylo vSechno normdlni, asi jako jinde.
Prvni kriicky, prvni Tatra, prvni titkolka (to mu moc neslo), prvni kolo, Skola, fotbal... Ve skole

nic moc. Vyucil se prodavacem a kmital v Tescu za pultem.

Po 20. roce Zivota pozvolna zacal tak zvldstné chodit. KdyZ jsme spolu §li, capal. Nezndm jiné
slovo, které by bylo trefnéjsi. “Prosim té, jak to chodis, jdi normdlné, necapej”, to jsem mu
Casto Fikala a slySela jen jednu odpovéd: “To mdm z fotbalu...” Jen tak jsem to ale nenechala
a poslala jsem ho na ortopedii, samotného, je prece dospély! Vrdtil se s tim, Ze to neni pro né, Ze
musi jit na neurologii. To uz jsem si fekla, Ze to asi neni jen tak, a sla jsem s nim. Pani doktorce
Jjsem se omlouvala, Ze jdu s tak velkym chlapem, ale ditvodem je, Ze je adoptovany, vi o tom, ale
neznd takové ty nuance, které by mohly byt pro vysetieni dillezité. Byla rdda. Po standardnim
neurologickém vySetieni se mél Jakub projit po Spickdch. To mu slo vyborné, ale kdyz mél jit

po patich, nedokdzal to. ,,Mdm urcité podezreni, ale pro jistotu vds posiu jesté do nemocnice
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na vysetreni...” Vic jsme se nedozvédéli, ani jsme nechtéli vic védét. Po tydenni hospitalizaci
Jakubovi diagnostikovali myotonickou dystrofii. Nic moc ndm v nemocnici nefekli, vlastné
skoro viibec nic. Psal se rok 2005. A tak pFisly informace z internetu. Byla jsem v Soku. Stdle
jsem si Fikala, Ze to neni mozné, Ze popisované priznaky nemd... Na Jakubovi nebylo celkem
nic videt, nikdo netusil, Ze je nemocny. Stdle pracoval v Tescu, v té dobé v oddéleni zeleniny,

pracoval v noci a bedny se zeleninou a ovocem zvedal bez problémii.
Odmitl i ¢dstecny invalidni diichod. Bylo mu 21 let.

A pak se casem vSechno zménilo. Touzite po détech, po dobré prdci, po majetku a po ¢em vsem
mozném - a to vSechno jde tiplné stranou a chcete jen a jen, aby vase dité bylo zdravé. Ale uvniti

tusite, Ze to asi neni mozné a ze vam nezbyvd nic jiného, nez vSechno s pokorou prijmout.

Uz od mlddi mé zajimala ezoterika. Sezndmila jsem se se Zenou, s kterou jsme dnes pritelkyné,
a kterd mi vekla: ,,Vsechno, co nds potkd, mdme prijimat od srdce a s laskou. Pro nasi dusi je to
vZdy duchovni postup. O Jakuba nemusis mit obavy, je “silny”, a ty to zvlddnes. ,,Strasné moc
mi to tenkrdat pomohlo a Jakubovi jsem se zacala daleko vic vénovat, k nelibosti mého druhého
manZela, kterého jsem si vzala, kdyZ bylo Jakubovi 12 let. Jeho nemoc prosté nerespektoval.
K tomu doslo, az kdyz uz to bylo na Jakubovi videét, kdyz urcité iikony nezvlddal, jako napriklad

chiizi ze schodii a do schodit anebo oteviit PET ldhev.

Samoziejmé, Ze jsou chvile, kdy mé mrzi, Ze Ziji jinak, nez mé vrstevnice, ale hned mé z toho

dostane fakt, Ze jsou lidé, ktefi jsou na tom, co se zdravi tykd, i hilf, a prFesto jsou rddi na sveété.

Diikazem toho je, zZe jsme se na zdkladé Jakubova clenstvi v AMD ziicastnili rekondicniho
pobytu na Makarské v Chorvatsku. Byla jsem Jakubiiv doprovod. Musim priznat, Ze jsem si
vitbec neumeéla predstavit, jak lidé na vozicku funguji. Dnes musim Fict, Ze mé pobyt mezi témito
lidmi tak nabil energii, Ze si to ani neumite predstavit. Nechci je tady jmenovat, vSechny je urcité
zndte, a ja pred nimi smekdm... Jsou komunikativni, optimisticti, veseli, spolecensti, pokorni,
dali mi praktické rady, aby nds Zivot s Jakubem byl jednodussi, protoze uz jsme jen sami dva,

poté, co miij manzel prede dvéma roky zemrel.

V Chorvatsku se také mluvilo o Sachovém turnaji v Hodoniné u Kunstitu a protoze Jakub
Sachy miluje, nebylo co resit a jeli jsme. Tak jsme poznali dalsi “vozickdre”. Kromé Sachii, které
se hrdly odpoledne, a dobrého jidla, jsme jeden vecer hrdli kostky a miizu vam Fict, Ze jsem se

s RiSou Buresem, Jankou Mikulencdkovou a jinymi nasmadla tak, jako uz dlouho ne.

A tak se mi chce Fict: ,, MiiZete nad svym osudem tieba plakat. Ale vy jste tak pozitivni a rozddvite

radost kolem sebe. “
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Sachovy turnaj, ktery vyborné organizuje Honza Mikulencdk, byl super. Jeden vecer prisel
mezi nds vinar povyklddat o viné, zaZili jsme tam i oslavu 60. narozenin pani Marcely, kterd

pro vSechny pritomné pripravila obcCerstveni, a Zivou hudbu.

Pri vyhlasovdni vysledkii turnaje byly preddny ceny vitéziim za podpory MDA RIDE, nejvic mé
prekvapilo, Ze vSichni ticastnici turnaje dostali ddarkovy balicek od MDA RIDE. Moc hezkd

pozornost, opravdu.
TakzZe uz jen zdvérem:

Pane Prochdzko, pani Prochdzkovd, pane Jando, pani Dono, mild Janko a Honzo, Filipe,
pane Bicane, pani Jitko, Jano, Hanko, mily Richarde, Bohousi a viibec vsichni, s kterymi jsem
se na téchto dvou akcich potkala: dékuji vam za to, Ze jste, Ze jste Jakuba a mé mezi sebe
tak hezky prijali, Ze jsem mohla nakouknout do vaseho Zivota a Ze pro sebe jsem si odnesla
jen hezké zdZitky, pozitivni energii a silu k tomu, abych ddl byla mému Jakubovi oporou.

Mimochodem - i od néj dostdvdam pozitivni energii, protoZe mi ddvd najevo, Ze si mé pomoci vdzi.
A tak se uz moc tésim, az se zase nékdy setkdame.

Vase Lenka Bild

POZOR !!' SETKANIi CLENU !!!

Vazeni Clenove,

v pristim roce bychom radi uskutecnili spolecné setkani ¢Elend. Planujeme ho
na podzim v Praze. Misto a datum bude jesté upfesnéno. Jednalo by se o dvou az
tfidenni setkani, jehoz soucasti by bylo nékolik pfednasek se socialni a zdravotni
tématikou a spoleény slavnostni vecer. Chtéli bychom, abychom se Iépe navzajem
poznali a predstavit vam blize praci len vyboru.

Potfebovali bychom v3ak pfedbézné védét, jestli byste o toto setkani méli zajem.
Proto bychom vas chtéli poprosit, jestli byste poslali, nejlépe e-mailem
na info@amd-mda.cz, postou nebo i telefonicky kratkou zpravu, Ze byste se
chtéli zGcastnit. Podle poctu zajemcl budeme upravovat program setkani. Snazili
bychom se, aby ¢ast nakladli bylo hrazeno asociaci.
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PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Vazeni ¢lenové,

i v roce 2019 pro Vas pfipravujeme tradicni rekondicni pobyty. Piehled planovanych akci,

Jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky najdete na nasledujicich strankach.

Upozornéni pro vSechny uéastniky pobyti:
Kopie prihlasek posilejte i na e-mail: info@amd-mda.cz

Rekondiéni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

TERMIN: 1. 6. - 8. 6. 2019

PROGRAM POBYTU:

+ 3x denné cviceni pro vozickére,
1x denné cviCeni pro chodici

+ masaze individuéiné dle potfeby pfitomnych

* turnaj v kuZelkéch pro vozickare i chodici

+ prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, historickd, zdrava vyZiva

+ veCer hudby a poezie, kvizovy vecer,
taborék s kytarou

+ predvedeni vozikd a pomdcek pro
télesné postizené s moznosti nakupu

* poezie s hudbou, maskarni taneéni vecer

+ 3 tanecni vecery s Zivou hudbou.

Kdo bude mit zajem o tento kurz,
at se pfihlasi na adresu:

Riglova Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara Lisen

E-mail: pavlina.pr@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Telefon: 733 522 629, 606 241 018

TERMIN: 17. 8. - 24. 8. 2019

PROGRAM POBYTU:

+ 3x denné cvigeni

+ masaze individuéiné dle potieby pfitomnych

+ turnaj v kuZelkach pro vozickare i chodici

* turnaj v 8achu

+ prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, zdrava vyZiva,

+ vecerni kulturni program

+ predvedeni vozikd a pomucek pro
télesné postizené s moznosti nékupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:

Nikos Nerancolakis

E-mail: nikner@volny.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Telefon: 596 748 693

(2)




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Rekondi¢ni pobyt v Tremosné u Plzné

Pofadédme dalsi roénik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Tento rekondicni pobyt je
uréen pro ty z Vés, ktefi maji alespon trochu dobrodruznou povahu a chtgji zaZit pfijemné
chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit. Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim
moznostem. Na programu bude kazdoro¢ni sjezd ,divoké“ feky Berounky, celodenni vylet

a mnoho jinych pfekvapeni. Pokud potfebujete podrobnégjsi informace, nevahejte a obratte
se na mne.

Za v8echny poradatele srde¢né zve
Zuzana Vojackova

MiSTO POBYTU: Bezbariérovy diim Exodus v Tfemo$né u Plzné, ubytovani
ve dvou az Etyfuzkovych pokojich.

TERMIN KONANI: 25. 5. az 29. 5. 2019, nastup i odjezd je v dopolednich

hodinach. Po domluvé je moZné pfijet jiz v patek odpoledne.

1. den: pfijezd ucastnik(, ubytovani, seznameni s programem akce, sportovni odpoledne,
sjizdéni Feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni

2. den: celodenni zajezd

3. den: rehabilitace a vytvarna dilna, pfednasky a konzultace se zdravotni a socialni tématikou

4. den: zajezd za zajimavostmi Plzefiského kraje, hudebni veger a védomostni soutéze

5. den: odjezd ucastnikd

POBYTOVY POPLATEK: 400 a7 450 K& na osobu a den (celodenni strava, cena je zavisla

na kategorii ubytovani)

DOPRAVA: Vlastni, cestovni naklady nebudou hrazeny.

PRIHLASKY: Nejpozdgji do 5. kvétna 2019

Telefonicky na Cisle: 603 216 943
E-mail: amdplzen@volny.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz

nebo na adresu:
Zuzana Vojackova
Chric¢ 98, 331 41 Chric




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni pfatelé,

termin rekondiéniho pobytu ve Velkych Losinach byl pro rok 2019 stanoven na tfeti tyden
v Cervenci, tedy od soboty 13. 7. do 20. 7. 2019.

Abychom mohli uspokojit pozadavky zajemcu o bezbariérové pokoje a nemuseli rozdélovat
pobyt na 2 tydny, ubytujeme €ast ucastnik(, jako v lofiském roce, v Hotelu Istria, kde jsou
4 bezbariérové pokoje. Tyto pokoje jsou jiz hotelem potvrzeny. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zahrnuta snidané. Ostatni stravovani
si zajisti kazdy sam. Cena pobytu na osobu je stanovena na K& 3 000,-. V této cené jsou
zahrnuty néklady na balneoterapii, tedy plavani, oblibeny pobyt v termalnim koupalisti. Lze si
téZ objednat i jiné procedury. Parkovani je zajisténo v misté pobytu.

TéSime se opét na setkani s Vami a véfime, Ze se tento pobyt stejné jako v loriském roce vydafi.

Mate-li o tento jiZ tradiCni pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do konce roku.

ZaAMD v CR Petr Prochézka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny - penzion Horinka a hotel Istria
TERMINY POBYTU: 13. 7. - 20. 7. 2019

Mate-li o tento jiz tradi€ni pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do konce roku. Definitivni cena
zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stejné vysi.

Za AMD Petr Prochazka
Hrebecska 2674
272 01 Kladno

E-mail: prochap@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Mobil: 603 255 820

®




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Prihlaska na rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach

13.7.-20.7.2019

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP:

Telefon: Prikaz ZTP-P ¢&.

Pouzivam: 1) mechanicky vozik  2) elektricky vozik 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zaijisténi mikrobusu

a) z Prahy b) z blizkého okoli Prahy (odkud)

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa byd|isté: PSC:
Datum narozeni: ¢.OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze

Priivodce ma zédjem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:

®



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Rekondiéni pobyt u mofe — predbézna prihlaska

V pristim roce 2019 se opét chystame uskutecnit zahraniéni rekondicni pobyt v Chorvatsku,
v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka, a to v terminu od 21. 8.
do 31. 8.2019. Odjizdét z Prahy se bude 20. 8. a zpét z Makarské 31. 8. 2019.

Hotel Biokovka mé pro ubytovani skupin novou obchodni strategii pfidélovani pokojd. Spociva
v tom, Ze jen polovina poZadovanych pokojli v renovované &asti bude pfidélena s vyhledem
na mofe. Pro nas je zajisténo 6 bezbariérovych pokojl, které jsou s vyhledem na more,
a dalsi dva bézné pokoje k tomu. Druhou polovinu pokoju s klimatizaci mame potvrzenou
smérem k hordm. Starou nerenovovanou ¢ast pokojl jsme po Spatnych zkuSenostech
z leto3niho roku neobjedn&vali. Cenova relace bude v rozmezi K¢ 13 000 az 14 000.

Ubytovéni je zajisténo pro 30 osob v€etné 1 pomocnika a 1 zdravotnika. K dispozici je nékolik
zcela bezbariérovych pokojl. Ubytovani je ve dvoullizkovych pokojich. Kazdy éastnik si
musi zajistit svého privodce sam, popfipadé si najit osobu, se kterou se Ucastni pobytu
a s niz bude ubytovén.

Doprava bude zajiSténa opét autobusem pro prepravu vozikl. Vzhledem k hmotnosti
a zatizitelnosti autobusu je pfepravcem stanovena kapacita pro 7 elektrickych voziku
a nékolik mechanickych, které se mohou umistit v zavazadlovém prostoru.

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znaCny zajem, bude organizace davat pfednost
tém ¢lenum AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté nezucastnili, anebo nebyli zafazeni v minulém
pobytu. Pobyt je vhodny i pro G¢astniky na mechanickém voziku, ktefi si v autobusu mohou
pfesednout na sedacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy pokoj.

Pfedbéznou prihlasku mizete zaslat dvéma zplsoby. Elektronicky na e-mail:
prochap@seznam.cz a v kopii na info@amd-mda.cz. Pisemné na adresu kancelare,
rozhodujici bude datum podani na poStu. Upozoriiujeme, ze pokud ti, co se budou
piihlasovat mailem, nezaslou kopii pfihlasky i na info@amd-mda.cz, budou takto
prihlaseni brani jako nahradnici, i v pfipadé, ze se prihlasili v terminu. Termin
prihlaseni je do 7. 1. 2019.

Organizator pobytu:

Petr Prochazka
Hiebeéska 2674
Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz, kopie na: info@amd-mda.cz
Informace mozné na tel. €. 603 255 820

Za AMD v CR - Petr Prochazka

®




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Predbézna prihlaska na rekondi¢ni pobyt u more

Asociace muskularnich dystrofikai v CR
Petyrkova 1953, 148 00 Praha 4

Rekondi€ni zahraniéni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA
od 21. 8. do 31. 8. 2019

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

POJEDE SE MNOU PRUVODCE: ANO NE
PRO TUTO CESTU POTREBUJI VOZIK:

Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE
Mechanicky: pfesednu si na sedacku v autobusu a souhlasim

s jeho pfepravou v zavazadlovém prostoru,
nevyzaduji bezbariérovy pokoj.

ANO NE

Jinou pomuicku:

UBYTOVANI: Nékolik pokoijti je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni
potfebuji nutné tento pokoj z t&chto divodu. Sdélte i pozadavek pro privodce (vozik apod.).

\% Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarské riviéry.
Doba pobytu pfimo na misté je od 21. 8. do 31. 8. 2019 (10 dnu). Odjezd
z Prahy 20. 8. a z Makarské riviéry 31. 8. 2019!!!

®



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Kurz vytvarné techniky

Ve dnech 14. 10. - 20. 10. 2019
bude probihat kurz vytvarné techniky
v Tfemosné u Plzné v hotelu Exodus.

Napini kurzu bude keramika a dalSi
vytvarné techniky.

Soucasti pobytu bude i vylet, ktery
se upfesni podle poZadavku Gcastnikd.
Cena za pobyt je 2 200,- K& vcetné
ubytovani, stravy a vyletu.

Zajemci o tento kurz se mohou prihlasit
pani Zuzané Vojackové.

Rekondiéni pobyt v Chorvatsku

V terminu od 22. 8. do 1. 9. 2018 se konal tradiéni rekondiéni pobyt v Chorvatsku v lokalité
Makarska. Ubytovani jsme byli v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka.




SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 9. — 31. 12. 2018 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let — Jan Uchytil
40 let — Martina Liberdova
45 let — Dagmar Krasnayova,
Erika Reznigkova, Renata Vostra
50 let — Martin Liebzeit,
Miroslava Janotova
55 let — Marcela Borkova, Zdenék Miklik,
Marie Vytlacilova
60 let — Blanka Jedinakova,
Bohumila Lauberova,
Bohumila Fiedlerova, Zuzana Vojackova
65 let — Nikos Nerancolakis, Leo$ Fucik
70 let — Miroslav Urban
75 let — Josef Némecek, Petra Jizbova, Renata Haklova
80 let — Stanislav Koudelka

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili:
Lidmila Vachova ve véku 76 let.

Vzpomindme!
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